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Zusammenfassung (G.T.)

Jedes Jahr werden in Osterreich 300 Kinder und Jugendliche mit Krebs
diagnostiziert (vgl. Kinderkrebshilfe.at).  Diese Diplomarbeit untersucht die
Auswirkungen, die Krebs und Leukamie in der Kindheit auf den Alltag und
Schulalltag des betroffenen Kindes haben. Dartber hinaus wird die unmittelbare
Umwelt des krebskranken Kindes untersucht: Es wird veranschaulicht, wie Krebs

die Eltern, Lehrer und -innen sowie Schulfreunde und -innen beeinflusst.

Folglich ist das Hauptziel dieser Arbeit herauszufinden wie Lehrer und -innen nicht
nur die erkrankten Kinder bestmdglich unterstiitzen kénnen, sondern auch wie sie
den gesunden Kindern in der Klasse helfen kénnen mit dieser neuen Situation

umzugehen.

Zu diesem Zweck wurden vier betroffene Menschen interviewt: ein Vater, eine
Lehrerin, eine Arztin und ein ehemaliger Krebspatient. Die Ergebnisse der

Interviews wurden kategorisiert und anschlielRend miteinander verglichen.

Die Ergebnisse zeigen auf, dass jede betroffene Person unterschiedlich auf die
Diagnose Leukamie sowie deren Konsequenzen reagiert. Eine Schulklasse sollte
nicht nur Uber die Krankheit eines Mitschilers oder Mitschilerin informiert werden,
sondern sie sollte auch auf die Rickkehr des ehemaligen Patienten vorbereitet
werden. Wahrend einige erkrankte Kinder nach ihrer Behandlung wieder ganz
normal in ihr altes Leben zurtickkehren kénnen, missen andere hingegen mit
Folgeschaden bzw. Beeintrachtigungen weiterleben. Aus diesem Grund ist es sehr
wichtig die individuelle Krankheitsgeschichte der Betroffenen herauszufinden,
bevor deren Klasse auf die Ruickkehr der ehemaligen Patienten vorbereitet werden

kann.



Abstract (S.P.)

In Austria 300 children and adolescents are diagnosed with cancer every year. (vgl.
Kinderkrebshilfe.at) This thesis investigates how childhood cancer such as leukemia
affects children and young adults in everyday and school life. It is furthermore
discussed what an impact childhood cancer has on the sick child’'s school
environment and how teachers, parents and school friends are also affected when

a young person is diagnosed with cancer/leukemia.

Thus this thesis’ main objective is to find out how classroom teachers can assist not
only the sick children, but also the healthy children, that have to cope with the new

situation as well.

For this purpose four affected people: a father, a teacher, a doctor and a former
cancer patient were interviewed. The results were categorized and compared to one

another afterwards.

Results suggest that every person reacts different to the diagnosis leukemia and its
consequences. The class should not only be informed about the current sick child’s
situation, but the children should also be prepared for the child’s return once the
treatment is over. While some children are back to their old self after treatment,
others have to live with some kind of impairments. Therefore it is of utmost
importance to find out how each individual is still affected by cancer or leukemia

before the class can be prepared for the patient’s return.

Keywords: childhood cancer, leukemia, school, education, didactics
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1.Einleitung (G.T.)

1.1. Aufbau und Forschungsfragen der Arbeit

Die vorliegende Diplomarbeit beschaftigt sich mit dem Thema der Leukamie sowie

deren Therapiemdglichkeiten anhand bereits verdffentlichter Fachliteratur.

Der erste Teil der Diplomarbeit befasst sich mit historischen und aktuellen Daten
der Krankheit ,Leukamie“ und somit auch mit der Relevanz des Themas flr

(angehende) Lehrer und Lehrerinnen.

Um ein besseres Verstandnis fir die Krankheit zu bekommen, wird zu Beginn der
Aufbau des Blutes erlautert, bevor die Leukamie als solche definiert wird. Auch auf
die verschiedenen Arten der Leukamie sowie deren Haufigkeiten (bei Kindern) wird

in weiterer Folge eingegangen.

Der nachste Teil der Arbeit befasst sich zunéachst mit den Symptomen und der
Diagnose von Leukamie. Anschlie3end wird auf die verschiedenen Therapieformen

eingegangen und deren Auswirkungen und Nebenwirkungen werden erlautert.

Zuletzt wird auf die Begleitung der betroffenen Kinder ndher eingegangen; hier
spielen sowohl Familie, Krankenhauspersonal, Freunde und Schule eine grof3e
Rolle. Es werden Ansatze bzw. Ideen erdrtert, wie man als Lehrkraft dazu beitragen
kann bzw. Schiler und Schilerinnen auf dieses Thema aufmerksam machen kann.
Weiters wird naher beleuchtet, welche Mdoglichkeiten Lehrer und Lehrerinnen
haben, um betroffene Schiler bzw. Schilerinnen sowie deren Mitschiler und
Mitschulerinnen padagogisch wahrend einer solchen Krisensituation betreuen zu

konnen.

Hier werden die mittels Interviews erhobenen Informationen ausgewertet und néher
beleuchtet. Fragen wie: ,Wie kann man ehemalige krebskranke Kinder bei ihrer
Ruckkehr in die Schule unterstutzen?” oder ,Wie kann man sowohl krebskranken
Kindern als auch deren Mitschulern in einer solchen schwierigen Phase des Lebens
bestmoglich unterstitzen?” oder ,Wie kann ich die Mitschiiler und Mitschilerinnen
eines betroffenen Kindes fur die Krebserkrankung und deren Folgen

sensibilisieren?” werden versucht mittels Interview zu beantworten.

Es soll ein Arzteinterview, ein Interview mit einer Lehrkraft der Klinikschule des St.

Anna Kinderspitals, ein Interview mit einem ehemaligen Betroffenen, sowie ein
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Interview mit einem Vater eines betroffenen Kindes durchgefiihrt werden. Durch die
Kombination der vier Interviews erhoffen wir uns, nicht nur einen genaueren
(medizinischen) Einblick in das sich verdndernde Leben der Betroffenen, sondern
auch Tipps fir den Schulalltag und Umgang mit betroffenen Kindern zu bekommen.
Des Weiteren erhoffen wir uns durch die Interviews mit den ehemaligen Betroffenen

etwas mehr in die Gefiihlswelt der Kinder und Jugendlichen eintauchen zu kdnnen.

Am Schluss werden die Ergebnisse der Diplomarbeit noch einmal néher beleuchtet

und zusammengefasst.

In der Phase der Datenerhebung liegt der Schwerpunkt im Umgang mit kranken
Kindern und Jugendlichen. Hier werden Leitfadeninterviews bzw.
~Experteninterviews® durchgefihrt und analysiert. Hierbei soll nicht nur ersichtlich
werden, wie die Betroffenen selber mit der Diagnose Leukamie sowie deren Folgen
umgehen, sondern auch wie das direkte und indirekte Umfeld (in diesem Sinne auch

das padagogische Umfeld) in einer solchen Situation handeln kann.

1.2. Geschichte

Obwohl bereits im Altertum verschiedene Krebsarten bekannt waren, entdeckte
man die Leukadmie erst sehr spat. Der schottische Arzt John H. Bennett erkannte
bei einem seiner Patienten ,eine starke Schwellung der Milz* (Muller, 2014, S.19).
Weiters traten Mudigkeit, Fieber, Schmerzen im Unterleib und Schwellungen an
anderen Korperregionen ein. Bei der Autopsie stellte sich eine Vermehrung der
weilden Blutkdrperchen heraus. Er beschrieb dies zunachst nur als eine Infektion
und eine Eiteransammlung im Gefal3system. Kurz darauf berichtete auch der
deutsche Mediziner und Wissenschaftler Rudolf Ludwig Karl Virchow tber einen
ahnlichen Fall. Er beobachtete bei einem seiner Patienten eine starke Vermehrung
der weilRen Blutkérperchen. Virchow nannte die Krankheit zunachst ,weilles Blut®
und anderte 1847 den Begriff in ,Leukdmie.“ Fur die Definition wéhlte er das aus
dem Griechischen stammende Wort ,leukos” aus, was so viel wie ,weil3“ bedeutet
(vgl. Muller, 2014, S. 19).

Bei der akuten lymphatischen Leukamie und der akuten myeloischen Leuk&mie
werden verschiedene Zytostatika (siehe Kapitel 7.1) zur Behandlung
herangezogen. Diese ,[...] sind pflanzliche und/oder chemisch hergestellte
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Substanzen, die Kdrperzellen vernichten und/oder deren Vermehrung verhindern
beziehungsweise erheblich verzégern koénnen“ (Tallen, 2015, Was sind
Zytostatika?).

Virchow beschreibt zun&chst nur das Blut und erwéhnt nicht das Knochenmark als
Bildungsstatte der Blutzellen. Diese Tatsache wird erst von Neumann (1868)
entdeckt: Er beschreibt das Knochenmark als Bildungsstétte der Blutzellen. Auch
die ersten Knochenmarkszytologien stammen von ihm. Virchow pragte den Begriff
.Leukamie® im Jahr 1854 und Neumann fuhrte dies mit der Entdeckung des
Knochenmarks als Bildungsstatte im Jahr 1868 weiter (vgl. Nenning et al., 2007,
S.11-12).

1.3. Einfuhrung in die Aktualitat und Relevanz des Themas

~Leukamien sind im Vergleich zu anderen Krebserkrankungen, wie z.B. der Brust, des
Dickdarms oder der Lunge, relativ selten. In der Bundesrepublik Deutschland machen sie
etwa 2,7% der Tumorerkrankungen bei Frauen und 3,1% der Tumorerkrankungen bei
Mannern aus. Pro Jahr erkranken in Deutschland rund 13.700 Menschen an Leukamien,
davon etwa 10 Prozent an einer CML, etwa 50 Prozent an einer CLL und ungefahr 40
Prozent an den akuten Formen ALL und AML.“ (Brummendorf, 2017, Definition und

Haufigkeit von Leukéamie)

Leider erkranken heutzutage immer mehr Menschen an Krebs. Laut Statistik Austria
erhalten ,jahrlich in Osterreich etwa 39.000 Menschen die Diagnose Krebs“ (N.N.,
2016, Krebs: 300 Kinder und Jugendliche erkranken pro Jahr, 2016). Die MedUni
Wien berichtete anlasslich des Weltkrebstages 2016, dass ,die Zahl der
Krebsneuerkrankungen sich in den vergangenen 25 Jahren verdoppelt habe“ (N.N.,
2016, Krebs: 300 Kinder und Jugendliche erkranken pro Jahr).

Zahlen berichten, dass in Mitteleuropa etwa 45 von einer Million Menschen pro Jahr
an Leukamie erkranken. Leider sind diese Zahlen nicht zu 100 Prozent genau, denn
es herrscht nichtin jedem Land eine Meldepflicht fir Krebserkrankungen. Statistiken
zeigen, dass die Zahl der Leukamieerkrankungen vor allem in hoher zivilisierten

Landern in den letzten Jahrzenten zunahm. Zudem kommen akute Leukamien
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haufiger vor als chronische Leukamien. Auf3erdem weisen die Leuk&miearten
erhebliche Unterschiede in der Altersverteilung auf. Das Risiko an Leukamie zu
erkranken erhoht sich mit steigendem Alter. Am haufigsten erkranken Menschen
zwischen 60 und 70 Jahren. Bei allen Formen der Leukamie erkranken die Manner
haufiger als die Frauen (ca. 60:40%), das gilt auch bei Kindern (vgl. Begemann &
Begemann-Deppe, 2000, S. 41/42).

In der untenstehenden Abbildung sind die geschatzten jahrlichen Leukamiefalle fur
Deutschland zu sehen. Leider gibt es fur Osterreich keine prazise Darstellung fir
die an Leukamie erkrankten Patienten. Man kann aus der Tabelle entnehmen, dass
bei Menschen im Alter von 70-74 die Diagnose Leukamie am haufigsten gestellt

wird. Weiters ist auch zu sehen, dass rund jahrlich 12.000 Menschen an Leukamie

erkranken.
Geschatzte jahliche Leukdmiefalle in Deutschland
2000 90
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Abbildung 1: Geschatzte jahrliche Leukamiefalle in Deutschland (Hehn, 2014,
Haufigkeiten von Leukamien in Deutschland)

Je nach Altersgruppe kommen verschiedene Leukamiearten haufiger bzw. seltener
vor. So ist beispielsweise die akute lymphatische Leukamie haufiger bei Kindern
anzufinden. Im Gegensatz dazu tritt die chronische lymphatische Leuké&mie fast
ausschlief3lich bei Erwachsenen auf, bei Kindern fast gar nicht (vgl. Begemann,
1978, S. 23).



Typ % aller Patienten

0-14 15-49 tber 50 Jahre
Alle Leukéamien 20 20 60
Akute Leukamien 35 23 42
Chronische 4 15 81
Leuk&mien

Tabelle 1: Altersverteilung der einzelnen Leukamietypen in westlichen Landern

(abgeéndert nach Begemann, 1978, S. 23)

Analogie zu anderen Krankheiten

Kinder mit Trisomie 21 erkranken 20-mal haufiger an Leukéamie als andere Kinder.

Die Ursache hierflir ist noch unbekannt. Eine mdgliche Erklarung hierfar ware die

Chromosomenstorung, die bei Trisomie 21 auftritt. Personen, welche an anderen

Krankheiten leiden die eine Folge einer Chromosomenstérung sind, sind ebenfalls

ofter von Leukamie betroffen (vgl. Hertl & Landbeck, 1969, S. 6).

2. Grundlagen: Aufbau und Funktionen des Blutes (S.P.)

Bevor die verschiedenen Formen der Leuké&mie definiert werden kdnnen, hilft es

zuerst den grundlegenden Aufbau sowie die Funktionen des Blutes zu kennen bzw.

zu verstehen.

2.1 Bestandteile des Blutes

Das Blut besteht aus drei verschiedenen Zelltypen: (vgl. Faller & Schiinke, 2012,

S.302)

e Erythrozyten/roten Blutkdrperchen

e Leukozyten/ weil3en Blutkdrperchen

e Thrombozyten/ Blutplattchen




sowie einer flissigen Interzellularsubstanz, welche das Blutplasma darstellt. Der
Anteil aller Zelltypen betragt circa 45% des Gesamtblutvolumens und wird als
Hamatokrit bezeichnet (vgl. Faller & Schiinke, 2012, S. 302).

Das Blutplasma besteht wiederum zu 90% aus Wasser, die restlichen 10% entfallen
auf EiweiBe, Kohlehydrate, Fette, Vitamine, Hormone, Elektrolyte und
Stoffwechselzwischenprodukte sowie Ausscheidungsprodukte. Die Funktionen des
Blutplasmas sind vor allem der Transport der zellularen Bestandteile, aber auch der
Transport von Kohlendioxid, Glukose sowie geringen Mengen an Sauerstoff (vgl.
Peintinger, 2017, S. 8).

2.1.1 Thrombozyten/Blutplattchen

Thrombozyten, die eine Lebensdauer von nur 5-10 Tagen haben, sind
unregelmalig geformt und plattenférmig. Sie dienen der Blutgerinnung sowie der
Blutstillung. Im Falle einer Verletzung wandern sie zum Ort der Verletzung und
lagern sich dort an. AnschlieBend wird Gber mehrere Zwischenschritte und
Zwischenprodukte ein sog. Thrombus gebildet, der die Wunde schliel3t (vgl. Faller
& Schiinke, 2012, S. 307f).

2.1.2 Erythrozyten/rote Blutkdrperchen

Die Erythrozyten bzw. roten Blutkérperchen sind kernlos, rund, eingedellt und
scheibenférmig. Durch ihre Form haben sie ein sehr hohes Oberflachen- zu
Volumenverhaltnis, welches der Aufnahme und Abgabe von Sauerstoff zugute
kommt. Der rote Blutfarbstoff, Hamoglobin (Hb) (welcher die Erythrozyten rot farbt),
ist Hauptbestandteil der roten Blutkérperchen und kann reversibel an Sauerstoff
binden (vgl. Faller & Schiinke, 2012, S. 304f). Die Hauptaufgabe der Erythrozyten
ist somit der Transport von Sauerstoff in den Korper bzw. das Gewebe, sowie der
des Kohlendioxids in die Lunge (vgl. Michl, 2016, S. 5).

2.1.3 Leukozyten/weil3e Blutkdrperchen

Die farblosen Leukozyten oder wei3en Blutkérperchen haben eine wichtige

Funktion in der menschlichen Immunabwehr und sind genauso wie Milz, Mandeln,
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Lymphknoten und Thymus Bestandteil des Immunsystems (vgl. Faller & Schiinke,
2012, S. 306).

Die Leukozyten kénnen wiederum in Granulozyten (neutrophil, basophil und
eosinophil), Lymphozyten und Monozyten unterteilt werden, deren Lebensdauer
stark variiert. Je nach Gesundheitsstand schwankt die Zahl der Leukozyten im
Blutbild: bei Entziindungen steigt die Zahl z.B. stark an (vgl. Peintinger, 2017, S.
15).

e Neutrophile Granulozyten gehdren zur unspezifischen Immunabwehr und haben
die Fahigkeit zur Phagozytose (vgl. Faller & Schinke, 2012, S. 306).
Phagozytose (griechisch = fressen) ist die Fahigkeit andere Zellen (z.B.
Bakterien, alte Erythrozyten oder tote Zellen) einzuverleiben, wodurch die diese
enzymatisch aufgespalten und abgetttet werden (vgl. Lullmann-Rauch &
Paulsen, 2012, S. 58f). Neutrophile Granulozyten sind meistens die ersten
Immunzellen am Entzindungsherd und gehen bei der Abtétung der
Krankheitserreger selbst zugrunde (=Eiterbildung) (vgl. Faller & Schiinke, 2012,
S. 306). Eine erhdohte Anzahl an neutrophilen Granulozyten deutet meist auf
bakterielle Infektionen hin (vgl. Peintinger, 2017, S. 15).

e Eosinophile Granulozyten haben ebenfalls die Fahigkeit zur Phagozytose. Sie
treten vor allem bei allergischen Reaktionen auf und kénnen Uberschiissiges
Histamin binden/inaktivieren (vgl. Faller & Schinke, 2012, 306f). Histamin ist ein
menschliches Hormon, das zu allergischen Reaktionen und akuten
Entziindungen fihrt (vgl. Lullmann-Rauch & Paulsen, 2012, S. 319). Somit deutet
eine erhohte Anzahl vor allem auf allergische Reaktionen hin (vgl. Faller &
Schiinke, 2012, 306f).

e Basophile Granulozyten, welche ebenso Histamin enthalten, sind ebenso an
allergischen Reaktionen beteiligt (vgl. Faller & Schinke, 2012, S. 307). Eine
Zunahme der basophilen Granulozyten deutet demnach auch auf eine
allergische Reaktion hin, sie kann aber auch bei einer Leukamie auftreten (vgl.
Peintinger, 2017, S. 16).

Die Lymphozyten gehoren zum spezifischen Immunsystem und werden im
Knochenmark gebildet. Von dort gelangen sie Uuber Blutgefale zu den
lymphatischen Organen. Die Lymphozyten konnen wiederum in T- und B-

Lymphozyten unterteilt werden (vgl. Pichler & Richter, 1985, S. 58). Die T-
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Lymphozyten, welche ,im Thymus die T-Zell-Pragung“ (Michl, 2016, S. 16) erhalten,
helfen vor allem bei der Erkennung korperfremder Stoffe, die B-Lymphozyten
produzieren hingegen spezifische Antikérper gegen Viren und Bakterien (vgl.
Pichler & Richter, 1985, S. 58). T-Zellen gehéren zur sogenannten zellularen
Immunabwehr (bei welcher die Zellen selber involviert sind), die B-Zellen gehoren
zur spezifischen humoralen Immunabwehr (vgl. Michl, 2016, S. 16), bei welcher
Antikorper gebildet werden (vgl. Michl, 2016, S. 24).

Die Monozyten sind die grofdten der Leukozyten und gehdren zwar zur
unspezifischen Immunabwehr helfen aber auch bei der spezifischen Immunabwehr.
Im Falle der unspezifischen Immunabwehr téten/phagozytieren sie Bakterien,
Parasiten und Pilze. Bei der spezifischen Immunabwehr helfen sie dadurch, dass
sie Informationen Uber korperfremde Stoffe weiterleiten (vgl. Faller & Schinke,
2012, S. 307).

2.2 Bildung der Blutbestandteile (Hamatopoese)

Die Lebensdauer der einzelnen Blutzellen variiert stark und reicht von wenigen
Tagen (Thrombozyten) bis hin zu Monaten. Um Nachschub zu gewahrleisten,
produziert der menschliche Kérper genau so viele neue Blutzellen, wie notwendig,
um die abgestorbenen Blutzellen zu ersetzen. Der Ort der Neuproduktion ist das
Knochenmark, welches innerhalb der Knochen liegt und aus Bindegewebe, Blut und
Stammzellen besteht (vgl. Morsch, 2017, S. 43f).

Das Knochenmark kann wiederum in rotes und gelbes Knochenmark unterteilt
werden. Das rote Knochenmark, welches sich hauptséchlich auf das axiale Skelett
(exklusive der Extremitaten) beschrankt, ist der eigentliche Ort der Blutzellbildung.
Das gelbe Knochenmark hingegen befindet sich in den Extremitdten und ist mit
Energiereserven (Ol) ausgestattet. Wahrend Sauglinge ausschlieR3lich rotes
Knochenmark besitzen, steigt die Menge an gelbem Knochenmark mit
zunehmendem (hohen) Alter stark an (vgl. Lilleyman, 2000, S. 24).

Genau aus diesen Stammzellen des (roten) Knochenmarks kénnen die einzelnen
Blutzellen gebildet werden, denn eine Stammzelle hat nicht nur die Fahigkeit zur

Teilung, sondern auch die Fahigkeit zur Ausdifferenzierung in neue Zellen bzw.
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Zellarten. Hierbei unterscheidet man zwischen embryonalen Stammzellen und

adulten Stammzellen (vgl. Reichert & Weiss, 2016, Forschung: Stammzellen).

Bei den embryonalen Stammzellen unterscheidet man zwischen toti- und
pluripotenten Zellen. Die Eizelle ist z.B. totipotent, d.h. aus ihr kann ein ganzer
Organismus bzw. Mensch entstehen. Ab dem flnften Tag nach der Befruchtung
werden pluripotente embryonale Stammzellen gebildet: Diese kdnnen sich zu jeder
beliebigen Zelle (z.B. Hautzelle, Nervenzelle, etc.) umformen, aber sie kdnnen
keinen vollstdndigen Organismus mehr bilden (vgl. Reichert & Weiss, 2016
Forschung: Stammzellen).

Adulte Stammzellen, zu welchen auch die Stammzellen des Knochenmarks
gehoren, haben die Fahigkeit jeden Gewebetyp auszubilden nicht mehr verloren.
Stattdessen besitzen verschiedene Gewebetypen verschiedene dazugehorige
Stammzellen: Hautstammzellen koénnen z.B. verschieden Hautzellen bilden,
Knochenmarksstammzellen kénnen z.B. verschiedene Blutzellen ausbilden. Da
adulte Stammzellen zwar die Fahigkeit haben, sich zu verschieden Zellen
auszudifferenzieren, aber nicht mehr jede beliebige Zelle ausbilden kdnnen, werden
sie auch als multipotent bezeichnet (vgl. Reichert & Weiss, 2016, Forschung:

Stammzellen).

Bei der Ausdifferenzierung in die einzelnen Blutzellen unterscheidet man zwischen
dem myeloischen Weg (die Blutzellen stammen direkt aus dem Knochenmark) und
dem lymphatischen Weg (die Blutzellen stammen auch aus dem Knochenmark,
aber werden erst im lymphatischen System (Milz, Thymus, o0.A.) genauer

ausgebildet, bevor sie in den Blutkreislauf wandern) (vgl. Morsch, 2017, S. 47f).
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Abbildung 2: Wege der Blutzellbildung (Hehn, 2014, Blut und Blutbildung)

Der Unterschied zwischen den bereits erwahnten T- und B-Lymphozyten liegt unter
anderem am Ort der endgiltigen Ausreifung. Die T-Lymphozyten werden z.B. im
Thymus gepragt bzw. ausdifferenziert, die B-Lymphozyten reifen hingegen im
Knochenmark. Thymus und Knochenmark bilden somit die sogenannten primaren
lymphatischen Organe. Von diesen aus gelangen die Lymphozyten auch in die
sekundaren lymphatischen Organe wie z.B. Mandeln, Lymphknoten oder Milz,

welche ebenfalls dem Immunsystem angehdren (vgl. Michl, 2016, S. 20).

Wahrend demnach die B- und T-Lymphozyten Uuber eine lymphatische
Vorlauferzelle gebildet werden, werden alle anderen weiRen Blutzellen, roten
Blutzellen sowie die Thrombozyten Uber eine myeloische Vorlauferzelle gebildet
(vgl. Hehn, 2014, Blut und Blutbildung).

2.3 Weitere Funktionen des Blutes

Die Funktionen des Blutes sind sehr vielfaltig und reichen von einer Verteilerfunktion
(vgl. Kapitel 2.1.) des Gefalisystems bis hin zu spezifischen Funktionen der
einzelnen Blutbestandteile. Das Blut hat selbst vor allem Vvielfaltige
Transportfunktionen: Die Erythrozyten transportieren wie bereits unter Punkt 2.1.2
erwahnt Sauerstoff (Atemfunktion). Weiters transportiert das Blut viele

Stoffwechsel(zwischen)produkte vom Verdauungssystem zu den Kérperzellen bzw.
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Organen (Erndahrungsfunktion). Es werden aber auch diverse Endprodukte unseres
Stoffwechsels zu den jeweiligen  Ausscheidungsorganen transportiert
(Entschlackungsfunktion). Kérpereigene Botenstoffe bzw. Hormone werden
ebenfalls tber den Blutkreislauf von A nach B transportiert (Ubermittlungsfunktion).
Die letzte Funktion des Blutes ist die der Warmeregulation, denn je nach
Temperatur leitet Blut Warme nach aul3en weiter oder speichert es im Koérper (vgl.
Peintinger, 2017, S. 7f).

2.4. Unterschiede zwischen Erwachsenen und Kindern

Aufgrund des unterschiedlichen Kérpergewichts bei Erwachsenen und Kindern bzw.
Jugendlichen kommt es auch hier zu einem Unterschied des Blutvolumens. Ein
Erwachsener mit einem Koérpergewicht von 70-80 Kilogramm kommt auf ein
Gesamtblutvolumen von 4,5-5,7 Liter. Neugeborene Babys (mit rund 3,5
Kilogramm) haben nur 270 Milliliter an Blut (vgl. Nall, 2017, How Much Blood Is in
Your Body and How Much Can You Lose?). Das Blutvolumen jedes Menschen ist
je nach Alter und Gewicht unterschiedlich und kann mit einfachen Formeln
ausgerechnet werden. Bei einem frihgeborenen Kind rechnet man z.B. mit 100
Milliliter Blut pro Kilogramm, bei Kleinkindern und Babys rechnet man mit 75-85
Milliliter Blut/Kilogramm. Jugendliche und Erwachsene haben je nach Geschlecht
65 (weiblich) - 70 (mannlich) Milliliter Blut/Kilogramm (vgl. Koperska, 0.D., Pediatric

Blood Volume Calculator).

Das Blut von Kindern und Erwachsenen unterscheidet sich jedoch nicht nur
hinsichtlich des Blutvolumens, sondern auch hinsichtlich der einzelnen Bestandteile
sowie dem Hamatokriten (siehe Kapitel 2.1). Um die Zahl der verschiedenen
Blutzellen, sowie den Hamoglobingehalt und Hamatokrit festzustellen, konnen Arzte
ein (kleines) Blutbild anfertigen lassen. Kommt es hierbei zu Abweichungen von den
Normwerten, konnen manchmal bereits Arzte eine Diagnose stellen oder sie
mussen zur genaueren Diagnosestellung noch weitere Tests durchfihren (vgl.
Nilsson, Blutbild bei Kindern, 2018). Der Sinn eines Blutbildes ist das Erkennen von
Krankheiten, die mit den verschiedenen Blutzellen und deren Werten in
Zusammenhang stehen (vgl. Mif3feldt, 2017, Was ist das ,kleine“ Blutbild?).
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Die untere Tabelle umfasst die Normwerte der einzelnen Blutzellen, des

Hamatokrits sowie des Hamoglobingehaltes. Die Zahlen hierfir stammen aus dem
MVZ Labor Volkmann (vgl. Volkmann, 2018, Blutbild). Aufgrund der vielen
Unterteilungen bzw. Unterschiede im S&auglings- und Kindesalter wurden Kinder in

dieser Tabelle in 2 Gruppen zusammengefasst: 1 — 6-jahrige sowie 6 — 12-jahrige

Kinder.
Manner Frauen Kinder (1-6 Kinder Einheite
Jahre (6-12 n
Jahre)
Erythrozyt 4,4-59 3,8-5,2 4,3-55 45-55 106/ul
en
Hamoglobi 13,0 - 120 - 10,9-13,7 120 - g/dl
n 18,0 16,0 (2J) 16,6
12,0-14,8
(6J)
Hamatokri 40,0 - 350 - 34,0-41,0 37,0 - relative
t 52,0 47,0 43,0 %
Leukozyte 4,0-9,0 4,0 - 6,0 — 17,0 45 - 103/l
n 10,0 (2J) 13,5
45 — 13,5
(6J)
Thromboz 140 - 140 - 200 — 450 200 - 103/ul
yten 440 440 450

Tabelle 2: Blutbild bzw. Blutwerte im Vergleich (abgeandert nach Labor Volkmann,

2018, S. 2ff)

Bei genauerem Hinsehen féllt auf, dass die Erythrozyten sowohl bei Kindern als

auch bei Erwachsenen den GroRteil der Blutzellen im Blut ausmachen (Einheit 108

bei Erythrozyten, 103 bei Leuko- und Thrombozyten). Im Normalfall bzw. bei
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gesunden Menschen machen Erythrozyten demnach den Groldteil (96%) des
Hamatokrits aus (vgl. Volkmann, 2018, Blutbild).

Aus der Tabelle wird ebenfalls ersichtlich, dass der Hamatokrit-Gehalt bei Kindern
etwas niedriger als bei Erwachsenen ist, wahrend die Zahl der Leukozyten und
Thrombozyten wesentlich hoher ist, als bei erwachsenen Frauen und Mannern.
Aufgrund ihrer (korperlichen) Entwicklung schwanken die Blutwerte bzw. Zahlen des
Blutbildes bei Kindern stark (vgl. Nilsson, 2018, Blutbild bei Kindern).

3. Definition des Leukdmiebegriffs (S.P.)

,Die Leukdmie, umgangssprachlich oft als Blutkrebs bezeichnet, ist ein
Sammelbegriff fur eine Gruppe von Erkrankungen des blutbildenden Systems, die
eines gemeinsam haben: Es handelt sich um ein unkontrolliertes Zellwachstum

unreifer Blutkérperchen.” (Hehn, 2014, Das Krankheitshild Leukamie).

Der Begriff der Leukdmie wurde von Rudolf Virchov (siehe Kapitel 1.2.), einem
deutschen Arzt, gepragt, welcher eine Vermehrung der weil3en Blutkdrperchen im
Blut beobachtete (vgl. Gokbuget, Hehn & Wolf, 2016, S. 13). Im Falle einer
Leukdmie verandern sich die Stammzellen bzw. die myeloischen/lymphatischen
Vorlauferzellen krankhaft und bilden funktionsuntiichtige Zellen aus (vgl. Pichler &
Richter, 1985, S. 58). Das kann in weiterer Folge dazu fuhren, dass sich die
krankhaften/veranderten  Zellen stark vermehren und die anderen
funktionstiichtigen Zellen stdren, verletzen oder vernichten. Die funktionstlichtigen
Blutzellen erkennen die krankhaften Zellen jedoch nicht als Eindringlinge, weil ihnen
diese zu ahnlich sehen. Somit kann das menschliche Immunsystem seine Aufgabe
(n&mlich die schadlichen Zellen zu vernichten) nicht erfullen (vgl. Morsch, 2017, S.
48). Die krankhaften Zellen bzw. sog. Blasten vermehren sich somit immer weiter,
mussen aufgrund von Platzmangel aus dem Knochenmark in das Blut austreten und
kénnen somit auch alle anderen Organe und Gewebe besiedeln (vgl. Pichler &
Richter, 1985, S. 58f).

Der Verlauf einer Leukdmie kann demnach in drei Phasen unterteilt werden: (vgl.
Leischner, 2014, S. 22)

e Aleukdmische Phase: Hier befinden sich die entarteten Blasten nur

Knochenmark.
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Subleukéamische Phase: Unreife Zellvorstufen bzw. Blasten befinden sich bereits im
peripheren Blut. (Das periphere Blut umfasst alle zirkulierenden Blutzellen im
Blutplasma, bzw. die Blutzellen, welche sich nicht in den blutbildenden Organen
befinden.) (vgl. Manal, 2017, What is Peripheral Blood?)

Leukamische Phase: Hier nimmt die Anzahl der Blasten deutlich zu.

4. Formen der Leukamie (S.P. & G.T.)

Generell lassen sich die Arten der Leukdmieerkrankungen in zwei Grol3gruppen
einteilen: Die akute sowie die chronische Leukamie. Der groRRe Unterschied
zwischen diesen beiden Formen liegt im Tempo, mit dem sich die Krankheit im
menschlichen Kdrper ausbreitet (vgl. Morsch, 2017, S. 54). Wahrend chronische
Leukamien vorwiegend im Erwachsenenalter auftreten, treten akute Leuk&mien

meistens bei Kindern auf (vgl. Zwdlfer, 2000, S. 7).

4.1 Die akute Leukamie (S.P.)

Die akute Leukamie entwickelt sich innerhalb kirzester Zeit: Der Zeitraum hierfur
reicht von wenigen Wochen bis hin zu wenigen Monaten (vgl. Gokbuget, 2016, S.
13). Je nach betroffenen Zellen unterscheidet man hierbei zwischen der akuten
lymphatischen Leukéamie (ALL) und der akuten myeloischen Leukamie (AML). Im
Erwachsenenalter entfallen 80% der akuten Leukamiefalle auf die akute myeloische
Leukédmie und nur 20% auf die akute lymphatische Leukamie. Dahingegen ist die
akute lymphatische Leukamie die haufigste Leukdmieform im Kindesalter (vgl.
Zenhausern et al., 2003, S. 1).
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Abbildung 3: Haufigkeiten der akuten Leukdmie (ALL und AML) mit steigendem
Alter (Hiddemann, 2016, S. 4)

Die obere Abbildung veranschaulicht die Haufigkeitsverteilung bzw. das Auftreten
der beiden akuten Leukamiearten ALL und AML. Wahrend die akute lymphatische
Leukamie im Kindes- und Jugendalter Uberwiegt und auf wenige Prozente im hohen
Erwachsenenalter sinkt, steigt die Pravalenz der akuten myeloischen Leuk&mie im

Erwachsenenalter an (vgl. Hiddemann, 2016, S. 4).

4.1.1 Akute Lymphatische Leukamie (ALL)

Die akute Ilymphatische Leuk&mie z&hlt zwar zu den eher seltenen
Krebserkrankungen, jedoch entfallen 80% aller(!) Leuk&mien im Kindesalter auf die
ALL. Kinder unter 4 Jahren sind besonders betroffen, Erwachsene hingegen nur in
seltenen Fallen (vgl. Gokbuget, 2016, S. 16).

Im Falle der ALL kommt es durch verdndertes Erbgut (siehe Kapitel 5) zur
ungehinderten Teilung und Vermehrung der lymphatischen Vorlauferzellen (siehe
Kapitel 2.2). Sie bilden sich allerdings nicht zu funktionstichtigen Lymphozyten um,
sondern zu funktionslosen lymphatischen Blasten bzw. Lymphoblasten (vgl. Hehn,
Akute lymphatische Leukdmie (ALL), 2014). Durch die rasante Vermehrung der

Lymphoblasten werden gesunde Blutzellen verdrangt und an ihrer Neubildung
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behindert (vgl. Schréder et al., 2000, S. 91). Sind mehr als 25% Blasten im
Knochenmark vorhanden, spricht man von einer akuten lymphatischen Leukamie
(vgl. Michl, 2016, S. 70).

<Werden dadurch zu wenig rote Blutzellen gebildet, kommt es zur Blutarmut
(Anédmie). [...] Werden zu wenig weille Blutzellen gebildet, mangelt es an
Abwehrkréften gegen Infektionen. [...] Werden zu wenig Blutpléttchen gebildet, ist
die Blutgerinnung beeintrachtigt.“ (Schroder et al., 2000, S. 91). Weitere
Leitsymptome der einzelnen Leuk&mieformen werden im Kapitel 6 genauer

beleuchtet.

Die ALL ist jedoch immer noch keine homogene Leukamieform. Sie kann wiederum
in weitere (heterogene) Unterkategorien unterteilt werden. Bei der FAB-
Klassifikation unterscheidet man zwischen drei morphologischen Untergruppen. Da
diese Unterscheidung im medizinischen Sinn Kkeine therapeutische bzw.
prognostische Relevanz hat, wird sie von der WHO (Weltgesundheitsorganisation)
nicht empfohlen (vgl. Michl, 2016, S. 70).

Der Einfachheit halber wird die ALL in dieser Arbeit in zwei Hauptgruppen unterteilt:
die T- sowie die B-Zell-ALL. Die B-Zell-ALL leitet sich aus den B-Zell-Vorstufen ab,
die T-Zell-ALL entspringt aus den T-Vorlauferzellen (vgl. Gokbuget et al., 2016, S.
17ff).

Typ und Subtyp Haufigkeit des Auftretens

B-Zell ALL 75%
Pro-B oder pra-pra-B 20%
Common 40%
Pra-B 10%
Reife B 5%
T-Zell ALL 25%
Pro-/pra-T 6%
Kortikale/thymische T 13%
Reife T 5%

Tabelle 3: Arten und H&aufigkeiten der ALL (Gokbuget et al., 2016, S.17)

Wahrend 75% aller akuten lymphatischen Leukamien aus der B-Zell-Linie stammen,
sind die restlichen 25% der Patienten von der T-Zell-Linie betroffen. Die

verschiedenen Untergruppen sind nicht nur aufgrund des ,Reifegrades” der Blasten
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zu unterscheiden, sondern haben auch meist unterschiedliche genetische Ursachen
(vgl. Gokbuget et al., 2016, S. 17f).

4.1.2 Akute Myeloische Leukadmie (AML)

Wahrend die Pravalenz der AML bei Kindern gering ist, ist sie mit 3-4/100 000
jahrlichen Neuerkrankungen die haufigste Form der akuten Leuké&mien im
Erwachsenenalter (vgl. Michl, 2016, S. 68).

Wie bei der akuten lymphatischen Leukéamie, kommt es bei der akuten myeloischen
Leukamie zu einer unkontrollierten Vermehrung von entarteten Vorlauferzellen.
Allerdings entstammen die entarteten Zellen hier aus der myeloischen
Vorlauferzelle (siehe Kapitel 2.2). Auch hier kommt es dadurch zu einer
Verdrangung bzw. Behinderung der Neubildung von funktionstiichtigen Blutzellen
(Erythrozyten, Leukozyten, Thrombozyten, Monozyten) (vgl. Brandts et al., 2017, S.
7f). Sind ,[...] mehr als 20% myeloische Blasten im peripheren Blut oder im
Knochenmark nachweisbar [...]“ (Michl, 2016, S. 68), liegt eine AML vor.

Eine akute myeloische Leukamie kann prinzipiell in 2 bzw. 3 Subtypen unterteilt
werden. Eine primére (de novo) AML entsteht ohne vorherige Bluterkrankung. Eine
sekundare AML entsteht aus einer vorausgegangenen Knochenmarkserkrankung
(vgl. Brandts et al., 2017, S. 10). Michl (2016) unterteilt weiterhin in eine nach einer
Chemotherapie enstandenen AML (therapieassoziierte AML), (vgl. Michl, 2016, S.
68), wahrend Brandts eine solche entstandene AML auch zu den sekundaren AMLs
zahlt (vgl. Brandts et al., 2017, S. 10).

Wie auch bei der ALL gibt es auch bei der AML eine FAB Klassifikation nach
Reifegrad und Morphologie der Blasten. Auch hier gibt es eine neuere WHO
Klassifikation, welche vor allem genetische Ursachen bzw.
Chromosomenmutationen mit einschlief3t. (vgl. Michl, 2016, S. 68). Einige dieser

molekulargenetischen Ursachen werden im Kapitel 6.2 genauer beleuchtet.

4.2 Die chronische Leuké&mie (G.T.)

Im Gegensatz zur akuten Leukamie ist bei der chronischen Leukamie die Chronizitat

von Bedeutung. Man erkennt die chronische Leuk&dmie anfangs sehr selten, denn
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sie schleicht sich langsam voran und bringt starke Beschwerden mit sich. Die
Beschwerden, die von der akuten Leuk&mie bekannt sind, kommen bei der
chronischen Leukamie erst in der letzten Phase zum Vorschein. Bei der akuten
Leukamie hat man die Beschwerden schon sehr friih. Die Behandlung der
chronischen Leukamien (siehe Kapitel 7) erfolgt im Gegensatz zu der akuten
Leukdmie mit Tabletten und Kapseln. Eine Chemotherapie soll im Falle einer
chronischen Leukamie nur als Lebensverlangerung und
Lebensqualitatsverbesserung dienen. Bei der akuten Leuk&mie hingegen kann mit
der Chemotherapie eine endgiiltige Heilung erzielt werden (vgl. Delbriick, 2004, S.
22-23).

Es wird angenommen, dass bei der chronischen Leukamie eine Abbaustérung die
Ursache fur die Uberschiussige Produktion der weifl3en Blutkdrperchen ist. Denn die
Zellen der akuten Leuké&mie sind sehr empfindlich und haben eine kurze
Lebensdauer, wobei hingegen die Zellen der chronischen Leukdmie langer leben
als gesunde Zellen. Diese Abbaustdrung bei der chronischen Leukamie wird in der
Fachsprache als ,gestdrte Apoptose” bezeichnet. Eine Gemeinsamkeit der akuten
Leukdmien als auch der chronischen Leuk&mien ist, dass Storungen an den
Chromosomen festzustellen sind. Sie unterscheiden sich nur in der Art (siehe
Kapitel 6). (vgl. Delbrtick, 2004, S. 23).

Wie auch bei der akuten Leukamie, lasst sich die chronische Leukdmie je nach Gut-
und Bdsartigkeit in verschiedene Typen unterteilen: (vgl. Leischner, 2007, S. 24ff.)

Chronisch lymphatische Leukamie
Chronisch myeloische Leukdmie

Die chronisch lymphatische Leukéamie lasst sich nochmals in Subtypen unterteilen:
(vgl. Delbriick, 2004, S. 25)

B-Zell-chronische Leukamie
T-Zell-chronische Leuk&mie
Prolymphozytenlenkamie
Haarzellenleukamie

Lymphozytares Non-Hodgkin-Lymphom
Sezary Syndrom
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Jede Leukamieart weist verschiedene Krankheitsbilder und Krankheitsursachen auf
und wird daher unterschiedlich therapiert. ,Jede chronische Leukédmieart ist anders!”
(Delbruick, 2004, S. 25)

4.2.1. Chronische Lymphatische Leukamie (CLL)

In Deutschland sind jahrlich etwa 3 von 100000 Menschen von der chronisch
lymphatischen Leukdmie betroffen. Sie stellt die haufigste Leukamieart in den
europdischen Landern und in Nordamerika dar (vgl. Leischner, 2007, S. 28). Die
chronisch lymphatische Leukamie kommt bei Menschen ab dem 40. Lebensjahr vor
und ist davor kaum zu sehen. Hierbei vermehren sich die Lymphozyten krankhaft
im Blut und im Knochenmark. Diese Lymphozyten verhindern die Bildung neuer
gesunder Zellen und verdrangen diese. So kommt es schlussendlich zu einer
Verminderung der roten Blutkdrperchen, weiRen Blutkdrperchen und der
Blutplattchen. Die haufigsten Beschwerden bei einer chronisch lymphatischen
Leukdmie sind Infektionen und Blutungen. Diese entstehen aufgrund der
Abwehrschwéche und Unterdriickung der Thrombozyten und Leukozyten (vgl.
Delbriick, 2004, S. 25f).
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Abbildung 4: (Hellenbrecht et al., 2003)
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4.2.2 Chronische Myeloische Leukamie (CML)

Jahrlich sind in etwa 800-1000 Menschen von der chronisch myeloischen Leukamie
betroffen. Auch Jugendliche und Kinder sind von dieser Art der Leukamie betroffen.
Hierbei betragt das Durchschnittsalter der Erkrankten 47 Jahre. Bei der chronisch
myeloischen Leukamie kommt es zu einer Uberschussigen Produktion von weil3en
Blutzellen. Hauptséachlich ist jedoch eine genetische Stérung flur diese krankhafte
Regulationsstdrung verantwortlich. Hierbei sind die Gensequenzen ABL und BCR
betroffen. Die genetische Mutation der Gensequenzen fihrt zur Bildung eines
Enzyms, der Tyrosinkinase, welches das Wachstum der Leukamiezellen fordert.
(vgl. Delbrtick, 2004, S. 26).

Der Krankheitsverlauf bei der CML kann in drei Phasen unterteilt werden, namlich
in die chronische Phase, die Akzelerationsphase und die Blastenkrise. Da die
chronische Leukamie anfangs schleichend voranschreitet, ist die erste Phase der
Krankheit fir die Betroffenen kaum spurbar. Diese Phase dauert in etwa drei bis
funf Jahre. Nach der chronischen Phase tritt die zweite Phase, namlich die

Akzelerationsphase, ein (vgl. Leischner, 2007, S. 24).

Hierbei sind die weil3en Blutzellen schon so vermehrt, dass die gesunden
Konchenmarkzellen verdrangt werden. Aufgrund dessen kommt es zu einer Andmie
und zu einer erhéhten Blutungsbereitschaft. Die Akzelerationsphase dauert nur
wenige Monate. Zum Schluss tritt die letzte Phase, die Blastenkrise, ein. Die
krankhaften Zellen im Blut und im Knochenmark nehmen zu und werden aus dem
Knochenmark in das periphere Blut ausgeschittet. Die bis dahin schleichende
Krankheit verursacht in der letzten Phase grol3e Beschwerden. Es kommt zu
Gewichtsabnahme, Knochenschmerzen und zu Schmerzen im Oberbauch (vgl.
Delbriick, 2004, S. 27ff).

5. Ursachen der Leukamie (G.T.)

In diesem Kapitel soll die Entstehung der Leukdmie behandelt werden. Wie kommt
es Uberhaupt zu einer Leuk&mieerkrankung? Auch hierbei gibt es Unterschiede

zwischen der akuten und chronischen Leukamie.
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Wie bereits in Kapitel 2 erwahnt, bilden sich in unserem Kérper standig neue Zellen.
Abgestorbene Zellen werden normalerweise durch neue Zellen ersetzt. Es werden
jedoch immer nur so viele neue Zellen gebildet wie abgestorben sind. Dieses
Gleichgewicht wird durch bestimmte Hemmfaktoren aufrechterhalten. Diese
Steuerung wird als negative Rickkopplung bezeichnet (vgl. Begemann &
Begemann-Deppe, 2000, S. 43ff.).

Aus einer Stammzelle entwickeln sich Vorlauferzellen und aus diesen wiederum die
einzelnen Blutzellen. Hierbei entstehen je nach Vorlauferzelle entweder
Erythrozyten, Leukozyten oder Thrombozyten (vgl. Delbrick, 2004, S.19).

Im Knochenmark werden so viele Zellen gebildet wie notwendig. Beispielsweise
werden bei Entzindungen mehr Leukozyten und bei Blutverlust mehr
Thrombozyten und Erythrozyten gebildet. Hierbei spielen die Gene und die
Bestandteile der Chromosomen eine wichtige Rolle. Die Gene werden je nach
Funktion in zwei Gruppen geteilt. Gene, die die Zellteilung férdern, werden als
Protoonkogene und Gene, die die Zellteilung hemmen, als Protoantionkogene
bezeichnet. Die Weiterleitung der Informationen an Rezeptoren, die sich in den
Zellmembranen befinden, erfolgt Uber Botenstoffe, die Zytokine. Von den
Rezeptoren gelangen die Informationen Uber intrazellulare Mechanismen zum
Zellkern der Empfangerzelle. Von dort aus geht eine weitere Reaktion aus. Dies ist
der normale Zustand und die Regulation bei gesunden Menschen. Bei Menschen,
die jedoch an einer Leukamie oder an Tumoren erkrankt sind, ist diese Regulation
gestort. Es herrscht kein Gleichgewicht zwischen Zellneubildung und Zelltod. Denn
die kranken Zellen sind nicht fahig, von einer ,Teilungszelle“ in eine ,Funktionszelle®
Uberzugehen. Bei dieser Stérung der Funktions- und Regulationsmechanismen liegt
ein Unterschied zwischen der akuten und chronischen Leukd&mie vor. Dieser
Unterschied hangt davon ab, in welchem Reifungsstadium die Produktion und
Regulation gestort ist (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S.44ff.).

,Der grundlegende Unterschied zwischen akuten und chronischen Leukamien liegt darin,
dass bei den Kranken mit akuten Leukamien die pathologischen Zellen nicht ausreifen
konnen. Bei ihnen findet sich dann ein monotones Bild gleicher unreifer Zellen in Blut und
Knochenmark, wahrend bei der chronischen myeloischen Leukdamie bei starker
Vermehrung der unreifen Vorstufen mehr oder weniger alle Reifungsstufen der

Granulozytopoese bis hin zu ausgereiften Granulozyten oder bei der chronischen
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lymphatischen Leuk&mie fast ausschliel3lich ausgereifte Lymphozyten im Blut vertreten

sind.“ (Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S.45).

Bei den chronischen Leukamien sind die weiRen Blutkdrperchen am meisten
betroffen. Neben diesen sind die anderen Blutkdrperchen aber auch direkt oder
indirekt betroffen. Deshalb kommt es wahrend der Krankheit zu Beschwerden, wie
Blasse Luftnot oder Kopfschmerzen. Denn die roten Blutkdrperchen, welche fir den
Sauerstofftransport verantwortlich sind, werden bei der chronischen Leukamie

direkt oder indirekt infiziert (vgl. Delbrick, 2004, S.17).

Grundlage dieser Regulationsmechanismen sind Veranderungen im Erbmaterial,
die im Laufe des Lebens entstehen. Im Jahre 1960 wurde solch eine genetische
Veranderung bei Patienten mit CML beschrieben: Bei ihnen wurde das Philadelphia-
Chromosom beschrieben, welches in Kapitel 6.2 noch einmal genauer erwahnt wird.
Hierbei ist der ,lange Arm des Chromosoms* verklrzt. Das ,fehlende Stlick” fand
man dann spéter auf einem anderen Chromosom. Es fand ein Austausch zwischen
den Chromosomen 9 und 22 statt. Solch ein Vorgang wird als reziproke

Translokation bezeichnet (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S.45-46).

Chromosom
X Philadetphias

'f‘ 22 Chromosom
| - ( i
| [ \ 1 )
! g ‘rﬁ
|
[ BCR-Gen “ BCRABL uslonsgen
I \ kodiert
I[ 7 ! '
’ / p21001.¥wl
/ "( - \ \
ABL.Gen / \ fordent Zelwachstum |
. |

Translokation

Abbildung 5: Translokation (Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 46)

Zudem gibt es neben den Funktions- und Regulationsstérungen viele andere
Faktoren, die zu einer Leuké&mie fiihren kénnen. Hierzu wurden zahlreiche
Forschungen durchgeftihrt, um die Ursachen herauszufinden. Genetische Faktoren
machen den Grof3teil der Ursachen aus, aber auch physikalische und chemische
Einflisse sowie der Einfluss von Viren kdnnen eine Ursache fiur die Entstehung

einer Leukamie sein. Unter genetischen Faktoren sind in diesem Abschnitt vielmehr
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die angeborenen genetischen Ursachen zu sehen. Bei Menschen mit Down-
Syndrom ist haufiger eine Leuk&mie zu beobachten. Denn hier liegt eine Trisomie
21 vor, was heil3t, dass das Chromosom 21 nicht doppelt, sondern dreifach
vorkommt. Bei Menschen mit Down-Syndrom kommt vor allem die akute Leuk&mie
haufig vor. Auch bei eineiigen Zwillingen ist das Risiko fur eine Leukamierkrankung
erhoht. Denn wenn einer der Zwillinge an Leukamie erkrankt, dann ist das Risiko
fur den anderen Zwilling auch an Leukamie zu erkranken viermal erhdht. Des
Weiteren kdnnen physikalische und chemische Einflisse eine mdgliche Ursache fur
einen Leukamieerkrankung sein. In den 50er Jahren stellte man nach der
Atombombenexplosion in Hiroshima fest, dass in deren Folge, viel mehr Menschen
an Leukamie erkrankten. Von Jahr zu Jahr nahm die Rate an erkrankten Menschen
zu, bis sie nach acht bis zehn Jahren ihren Hohepunkt erreichte. Je naher die
Menschen dem Explosionsort waren, desto héher war die Wahrscheinlichkeit, dass
sie erkranken (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 47ff.).

Eine weitere Studie aus den Jahren 1929 und 1948 zeigte, dass Rontgenéarzte 8-
bis 10-mal haufiger an Leukadmie erkranken als Arzte, die nicht in der
Radiologieabteilung tatig sind. Diese Zahlen verbesserten sich in den folgenden
Jahren, wahrscheinlich aufgrund der Strahlenschutzbedingungen, die von Jahr zu
Jahr besser wurden. AulRerdem besteht auch die Annahme, dass Viren der Grund
fur eine Leukamieerkrankung sein kénnen. Diese Annahme ist jedoch bis heute
nicht hundertprozentig bewiesen. Zudem ist Leuk&mie eine Krankheit, die nicht von
Mensch zu Mensch tbertragen werden kann. Erkrankt z.B. eine schwangere Mutter
an Leukamie, steigt das Risiko flr eine Erkrankung des Kindes nicht (vgl.

Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 471f.).

6. Symptome und Diagnose (S.P.)

Die Ursachen und die Begriffsabklarung der Leukdmie sind nun geklart, doch wie
auflert sich dieses vielfaltige Krankheitsbild einer Leuk&mie? Auf was flir Symptome
sollten Eltern und andere Bezugspersonen wie z.B. Lehrpersonen achten, um im
Verdachtsfall einen Arzt konsultieren zu kdnnen? Diesen Fragen wird in diesem

Kapitel auf den Grund gegangen.
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6.1 Allgemeine Symptome der Leukamie

Bevor jedoch ndher auf die einzelnen Symptome der Leukéamie eingegangen wird,
ist zu beachten, dass viele dieser Symptome unspezifisch bzw. allgemein sind - das
heil3t - auch bei anderen, harmlosen Erkrankungen auftreten kdnnen (vgl. Gokbuget
et al., 2016, S. 20).

Die Symptome der verschiedenen Arten von Leuk&mie sind zwar verschiedenartig,
viele davon gehen jedoch auf eine Insuffizienz der Hamatopoese (vgl. Kapitel 2.2)
zurtick (vgl. Hiddemann, 2016, S. 15).

Die Symptome der ALL und AML sind ahnlich und Patienten klagen oft tber eine
Allgemeinzustandsverschlechterung (vgl. Leischner, 2014, S. 23). Aufgrund einer
geringeren Anzahl an Thrombozyten kommt es bei Betroffenen vermehrt zur
Blutungsneigung und Hamatombildung (vgl. Leischner, 2014, S. 22). Bei einer
solchen sogenannten Thrombozytopenie sind auRerdem haufig Symptome wie
Petechien (punktformige Blutungen der Haut sowie der Schleimhaut) zu
beobachten (vgl. Michl, 2016, S. 68). Vermehrt bzw. 6fter auftretende blaue Flecken
und haufiges Nasenbluten sind ebenfalls ein Hinweis auf eine Leukamie bzw.
Thrombozytopenie. Weiters kommt es bei Frauen dazu, dass die Menstruation

verlangert und/oder verstarkt sein kann (vgl. Morsch, 2017, S. 50).

Bei der Granulozytopenie — der reduzierten Anzahl an Granulozyten im Blut (vgl.
Klavon, Granulozytopenie Ursachen und Symptome, 2015) - kommt es aufgrund
einer Schwache des Immunsystems zu einer Anfalligkeit fur Infektionen (und zwar

sowohl bakteriellen als auch mykotischen Ursprungs) (vgl. Michl, 2016, S. 68).

Weitere haufig auftretende Indikatoren, dass eine Leukamie vorliegen kann sind die
typischen, bei einer Andmie auftretenden Symptome (vgl. Leischner, 2014, S. 22),
welche definiert ist als eine Verminderung des Hamatokrits und der
Hamoglobinkonzentration im Blut. Die typischen Symptome einer Anamie auf3ern
sich unter anderem durch Abgeschlagenheit, Leistungsabfall und Herzrasen (vgl.
Michl, 2016, S. 48f). Die Patienten wirken dadurch oft mide, blass, sind
leistungsschwach, schwer atmend und haben eine gesteigerte Herzfrequenz (vgl.
Michl, 2016, S. 68). Da die roten Blutkdrperchen in diesem Fall nicht mehr in der
Lage sind, den Korper mit ausreichend Sauerstoff zu versorgen, haben Betroffene
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schon bei einfachen motorischen Aufgaben wie z.B. dem Stiegen steigen Probleme
(vgl. Morsch, 2017, S. 50).

Hinzu kommen oft die sogenannten folgenden B-Symptome: Fieber, Nachtschweil3,
und Gewichtsverlust (vgl. Michl, 2016, S. 68). Bei einer B-Symptomatik ist das
Fieber Uber 38°C, der innerhalb von sechs Monaten aufgetretene (ungewollte)
Gewichtsverlust betragt hierbei in etwa 10% des Koérpergewichts. Diese B-
Symptome sind oft bei malignen Erkrankungen (b&sartigen Krebserkrankungen)

anzutreffen (vgl. Kreuzer & Beyer, 2016, S. 51).

6.1.1 Spezifische Symptome: Vergleich ALL und AML)

Wahrend bei Leukamiepatienten eine allgemeine Verschlechterung des
Allgemeinzustandes eintritt (siehe Kapitel 6), gibt es auch einige Symptome bzw.
Hinweise, die bereits Aufschliisse Uber die spezifische Art der Leuk&mie geben

kdnnen.

Bei der ALL istim Gegensatz zur AML z.B. zum Zeitpunkt der Diagnose bei 60-70%
der Patienten eine Lymphknotenschwellung zu beobachten und in 10% der Félle
sind bereits Teile des Zentralnervensystems beteiligt bzw. betroffen. Bei 30% der
Patienten sind Organe wie Lunge, Haut und Hoden betroffen (vgl. Michl, 2016, S.
70). Weiters tritt eine Hepatosplenomegalie (gleichzeitige Vergré3erung von Leber
und Milz) (vgl. Franks, 2017, Hepatosplenomegaly: What You Need to Know) viel
haufiger bei der ALL als bei der AML auf (vgl. Hiddemann, 2016, S. 16).

Bei der T-Zell ALL gibt es im Vergleich zur B-Zell ALL einen sog.
Mediastinaltumor, der im Zusammenhang mit dieser Leukadmie auftritt (vgl. Michl,
2016, S. 70). Ein Mediastinaltumor ist ein Tumor im Bereich des Mediastinums (dt.
,Mittelfellraum®). Das Mediastinum, in welchem unter anderem Herz, Thymus und
Oesophagus anzufinden sind (vgl. Schiinke et al., 2012, S. 70f), liegt zwischen den
beiden Pleuralhbhlen (Lungenfliigeln) (vgl. Faller & Schinke, 2012, S. 207f).
Typische Begleiterscheinungen, die hier bei einem Tumor auftreten sind unter
anderem Atemnot oder Druckgefuhl hinter dem Brustbein (vgl. Michl, 2016, S. 70).

Bei der AML kann das Zahnfleisch hingegen in Mitleidenschaft gezogen werden.
Hierbei kann es zur Ausbildung einer Gingivahyperplasie kommen (vgl. Hiddemann,

2016, S. 16). Bei einer Zahnfleischhyperblasie handelt es sich um eine
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Zahnfleischerkrankung bzw. Wucherung des Zahnfleisches (vgl. Altmeyer, 2018,

Gingivahyperplasie).

6.1.2 Spezifische Symptome: Vergleich CLL und CML

Auch bei den chronischen Leukadmieformen kommt es durch die Stérung der
Hamatopoese zu den allgemeinen Symptomen wie z.B.: Thrombozytopenie,

Anzeichen einer Anamie oder erhdhter Infektanfalligkeit (vgl. Michl, 2016, S. 74).

Bei der CLL kann im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit eine Vergrof3erung
der Milz (=Splenomegalie) auftreten (vgl. Leischner, 2014, S. 26).
LymphknotenvergréBerungen treten immer bei der Chronischen Lymphatischen
Leukamie auf — anfangs bei nur 50% der Patienten - gegen Ende bei allen Patienten
(vgl. Michl, 2016, S. 74).

Bei der CML gibt es bereits im Anfangsstadium der Krebserkrankung eine
vergroRRerte Milz, wahrend dies bei der CLL erst im spateren Stadium auftreten kann
(vgl. Michl, 2016, S. 72f).

Wahrend bei der CML im Vergleich zur CLL Lymphknotenschwellungen selten
vorkommen, kommt es jedoch haufig zu einer Milzschwellung. Bei der CLL
hingegen tritt die Lymphknotenschwellung haufig bzw. immer auf, wahrend die
Milzschwellung selten bzw. erst im Spéatstadium anzutreffen ist (vgl. Michl, 2016, S.
75).

6.2 Diagnoseformen der Leukamie

Der erste Schritt zur Diagnosestellung Leukamie ist es, bei einem Vorhandensein
der Symptome ein Differentialblutbild anfertigen zu lassen. Bei diesem werden die
verschiedenen Blutzellen und Vorlauferzellen (Blasten) gezéahlt bzw. quantifiziert.
(vgl. Gokbuget et al., 2016, S. 22f)

Erhéartet sich dabei aufgrund der Gesamtanzahl der Blutzellen und Vorlauferzellen
der Verdacht auf Leukamie (v.a. einer akuten Leukamie), ist eine
Knochenmarksuntersuchung mittels Knochenmarkspunktation unumganglich. Vor
allem im Anfangsstadium einer Leukamie ist diese nur im Knochenmark bzw.

Entstehungsort nachzuweisen (vgl. Morsch, 2017, S. 51). Bei der
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Knochenmarkspunktation wird unter ortlicher Betdubung eine Probe des
Knochenmarks des Beckenknochens (seltener: des Brustbeins) entnommen. Diese
Prozedur dauert in der Regel 15 Minuten und kann ambulant durchgefihrt werden
(vgl. Gokbuget et al., 2016, S. 24).

Bei den beiden akuten Leuk&dmieformen (AML, ALL) beinhaltet die
Knochenmarksuntersuchung folgende spezielle Laboruntersuchungen: die
zytomorphologische  Untersuchung, die Immunophanotypisierung, die
zytogenetische und die molekulargenetische Untersuchung sowie die
zytochemische Farbung (vgl. Michl, 2016, S. 68f).

1. Stufe

Hausarzt oder behandelnder Internist

verdacht, Befunderhebunag, kérperliche Untersuchung
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Differentialblutbild

[ 4 p |
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Ausschluss anderer Erkrankungen

Abbildung 6: Diagnose akuter Leukdmien (Gokbuget et al, 2016, S. 23)

Bei der zytomorphologischen Untersuchung sind die vielen Blasten bereits zu
erkennen. Im Fall einer AML sind in 25% der Falle Auer-Stabchen (siehe Abbildung
6) vorhanden, welche die Diagnose AML sichern (vgl. Michl, 2016, S. 68f). Auer-
Stabchen sind stdbchenférmige Korner bzw. Granula, welche bei einer akuten
myeloischen Leuké&mie im Zytoplasma der myeloischen Vorlauferzellen auftreten

(vgl. Hartmann, 2015, Auerstabchen).

Im Falle einer akuten lymphatischen Leukamie sind nie Granula/kdrnerartige
Einschlisse zu sehen (vgl. Michl, 2016, S. 68).
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Abbildung 7: Auerstéabchen (Michl, 2016, S. 153)

Mit Hilfe der zytochemischen Farbung lasst sich bereits feststellen, ob es sich im
Falle einer akuten Leukamie um eine myeloische oder lymphatische Leuk&amieform
handelt. Im Falle der myeloischen Leuk&mie ist die POX (Peroxidasefarbung, bei
welcher das Enzym Myeloperoxidase eingefarbt wird) positiv, bei der akuten
lymphatischen Leukamie ist die POX Farbung immer negativ (vgl. Michl, 2016, S.
69ff).

Mittels Immunophanotypisierung werden Merkmale der Oberflache der
Leukdmieblasten untersucht und nachgewiesen. Hierdurch koénnen einerseits
lymphatische von myeloischen Blasten unterschieden werden, andererseits ist auch
eine Unterteilung in B- und T-Zell-Blasten sowie der Reifegrad der Zellen mdglich
(vgl. Michl, 2016, S. 71).

Die Zyto- und die Molekulargenetik untersucht die verschiedenen
(Chromosomen-) Mutationen des Erbmaterials, die zu den verschiedenen
Leukédmiearten fuhren kénnen (vgl. Brandts et al., 2017, S. 21). Hierbei sind
Translokationen — also Umlagerungen von Chromosomenabschnitten - bzw. ,[...]
der Genaustausch zwischen zwei Chromosomen]...J“ (Gokbuget et al., 2017, S. 25)
am haufigsten anzutreffen. Der Buchstabe ,t“ steht in der Abkurzung hierbei fur
Translokation, die beiden betroffenen Chromosomen zwischen denen der
Austausch stattgefunden hat, stehen anschliel3end in Klammer z.B. t(9;22) (vgl.
GoOkbuget et al., 2017, S. 17).

Diese Translokation t(9;22) ist z.B. die haufigste nachgewiesene
Chromosomenmutation und wird auch als Philadelphia-Chromosom (vgl. Kapitel 5)

bezeichnet. Sie ist sowohl bei der ALL als auch bei der CML von Bedeutung. Das
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Philadelphia Chromosom ist bei 25-30% aller erwachsenen ALL-Patienten
anzutreffen, aber nur bei 4% aller Kinder, die an ALL leiden. Bei der CML hingegen,
ist 1(9;22) bei 90% aller Patienten vorzufinden. Zu beachten ist jedoch, dass diese
Translokation im Falle einer CML mit einer guten Prognose einhergeht, im Falle der
ALL jedoch mit einer schlechten (vgl. Michl, 2016, S. 70). Das Philadelphia
Chromosom schaut auch je nach Leukdmieform unterschiedlich aus und kann so
Aufschluss dariber geben, ob es sich hierbei um eine ALL oder eine CML handelt.
Die Bruchstellenorte der Chromosomen liegen namlich auf unterschiedlicher Hohe
und somit sind die Endprodukte der Translokation auch unterschiedlich grof3 (vgl.
Michl, 2016, S. 72).

Es gibt noch viele weitere Translokationen, welche alle mit einer anderen
Leukamieform assoziiert werden und demnach einer anderen Therapieform
bedurfen. Im Fall der ALL sind die wichtigsten Translokationen z.B. t(4;11), t(1;19),
t(8;14) sowie das Philadelphia Chromosom (vgl. Michl, 2016, S. 70f).

Im Gegensatz zu den beiden akuten Leukamieformen sowie der Chronischen
Myeloischen Leukamie ist zur Bestimmung bzw. Diagnose der Chronischen
Lymphatischen Leukéamie keine Knochenmarkspunktation notwendig. Stattdessen
erfolgen lediglich ein Differentialblutbild sowie ein Blutausstrich und eine

Immunophanotypisierung der Lymphozyten (vgl. Maurer & Hallek, 2013, S. 2155).

Im Differentialblutbild muss der Wert der B-Lymphozyten bei einer CLL grol3er als
5000/ul sein (vgl. Maurer & Hallek, 2013, S. 2155). Der Blutausstrich, bei welchem
Blut auf einen Objekttrager aufgebracht wird und anschliel3end untersucht wird (vgl.
Nilsson, Blutausstrich zur mikroskopischen Untersuchung von Blut, 2016), zeigt im
Falle einer CLL eine Vermehrung von kleinen Lymphozyten sowie sog. Gumprecht-
Kernschatten (vgl. Michl, 2016, S. 74). Gumprecht-Kernschatten-Zellen (siehe
Abbildung 8) sind beschadigte bzw. zerquetschte, plasmalose lymphatische Zellen
(vgl. N.N., 2008, Der Fall des Halbjahres: chronisch lymphatische Leukamie (CLL),
S.3).
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Abbildung 8: Gumprecht-Kernschatten (Fuchs, 2017, S. 55)

Mittels Immunophéanotypisierung kdnnen bestimmte Antigene bzw. Proteine auf den
Oberflachen der Lymphozyten bestimmt werden. Bei einer CLL werden manche
Antigene starker gebildet bzw. exprimiert, andere hingegen nicht, sodass dadurch
auch Hinweise auf eine CLL gefunden werden kdnnen (vgl. Michl, 2016, S. 74; vgl.
Maurer & Hallek, 2013, S. 2156).

Wahrend zur Bestimmung der AML, ALL und CML also eine
Knochenmarkspunktation unumgénglich ist (auch um weitere Untergruppen dieser
Leukdmiearten bestimmen zu konnen), bendtigt man dieses Verfahren zur

Bestimmung der CLL nicht.

Erst wenn durch die verschiedenen Diagnostikverfahren klar ist, um welche

Leukamieform es sich handelt, kann mit der Therapie begonnen werden.

7. Therapiemoglichkeiten (G.T.)

Um einen Uberblick und ein besseres Verstandnis lber die Therapieformen zu
geben, werden die verschiedenen Therapiemdglichkeiten zuerst genannt und
beschrieben. Danach wird fur jede Leukd&mieart die entsprechende Therapie
erlautert, denn jede Leukamieart wird anders behandelt.
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7.1. Behandlung mit Zytostatika

.,Unter dem Sammelbegriff Zytostatika werden alle jene Substanzen
verstanden, die in geeigneter Menge verabreicht die F&ahigkeit haben die
Vermehrung der Zellen zu hemmen. Leider ist es bisher nicht gelungen ein
Zytostatikum zu entwickeln, das nur pathologische und nicht auch gesunde
Zellen trifft. So ist jede zytostatische Behandlung mit mehr oder weniger starken
Nebenwirkungen belastet (Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 52).

Die Zytostatika werden nach verschiedenen Unterscheidungsmerkmalen, wie
chemische Struktur, Herkunft oder Wirkungsweise und andere Merkmale in mehrere

Gruppen eingeteilt (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 52).
7.1.1. Antikoérperbasierte Therapieverfahren

Wie der Name schon verrét, sind diese Medikamente die Geheimwaffe gegen die
verschiedenen Krebsarten, denn sie vernichten nicht nur die Krebszellen, sondern
schonen auch die gesunden Zellen. Solche antikérperbasierte Medikamente
werden zurzeit gegen Brustkrebs, Lungenkrebs, Dickdarmkrebs und bei

verschiedenen Leukamiearten verwendet (vgl. Lyss et al., 2009, S.85).
7.1.2. Alkylierende Substanzen

Diese Medikamente verhindern weitere Zellteilungen indem sie auf die DNA der
Krebszellen wirken. Sie finden Einsatz bei der chronischen Leukéamie, Brustkrebs,
Lungenkrebs und bei Krebsarten der Eierstdcke (vgl. Lyss et al., 2009, S.85).

7.1.3. Antimetabolite

,Diese Medikamente verdndern die Wirksamkeit von Enzymen, die fir den
Zellstoffwechsel und die Proteinsynthese bendétigt werden. Dadurch stirbt die Zelle
ab.“ (Lyss et al., 2009, S.85f). Solche Antimetaboliten werden sowohl bei
chronischer und akuter Leukamie als auch bei Krebsarten des Magen-Darm-

Traktes, der Brust und der Eierstocke eingesetzt (vgl. Lyss et al., 2009, S.85).
7.1.4. Antitumorantibiotika

Diese Antibiotika binden sich an das Erbgut und unterbinden die Synthese der RNA.
Dieser Vorgang ist fiur die Zellen lebensnotwendig. Die Behandlung mit
Antitumorantibiotika wird bei vielen verschiedenen Krebsarten verwendet (vgl. Lyss
et al., 2009, S.85).

34



7.1.5. Mitosehemmer

Mitosehemmer hemmen in einer bestimmten Phase die Zellteilung und verhindern
somit die Zellvermehrung. Diese Medikamente werden aus Pflanzen (z.B.:
Herbstzeitlose) gewonnen. Aul3erdem binden sie an verschiedene Eiweil3e, die fur
die Zellkernteilung notwendig sind und hemmen diese. Mitosehemmer werden bei

Leukamie, Brust- und Lungenkrebs verwendet (vgl. Lyss et al., 2009, S.85).

Bei Leukamien werden auch Kortikosteroide oder nattrliche Hormone verwendet
(val. (Lyss et al., 2009, S.86). Kortikosteroide sind Steroidhormone, ,die in der
Nebennierenrinde aus Cholesterin  synthetisiert werden. (Antwerpes,
Kortikosteroid, 2016).

Allgemein gilt zu sagen, dass bei einer Chemotherapie chemische oder pflanzliche
Substanzen verwendet werden (Zytostatika), welche die Zellteilung hemmen sollen.
Leider haben sie jedoch auch kurzfristige oder auch langfristige Nebenwirkungen.
Deshalb wird Uber diese Methode der Krebsbehandlung vielseitig diskutiert. Denn
sie verhindern nicht nur die Zellteilung der Krebszellen, sondern zerstdren auch die
gesunden Zellen. Da sich aber Krebszellen viel schneller vermehren als gesunde
Zellen, wirken diese Medikamente viel mehr auf die Tumorzellen als auf die
gesunden Zellen. Nach der ersten Behandlung der Chemotherapie wird die
Wirksamkeit der Medikamente evaluiert. Es werden Blutbilder gemacht, um bei
einer rasanten Verschlechterung die Therapie sofort abzubrechen oder die
Medikamente anders zu kombinieren (vgl. Irmey, 2011, S. 55).

In den 70er Jahren waren nur finf Substanzen fir die Chemotherapie zugelassen.
Heutzutage sind mehr als 40 solcher Substanzen auf dem Markt. Statistisch konnte
der Epidemiologe Prof. Dr. Dieter Holzel zeigen, dass es bei Brustkrebs in den
letzten 20 Jahren keine positiven Veranderungen gab. Nur in wenigen Fallen ist die
Chemotherapie von hoher Notwendigkeit: bei bestimmten Krebsarten bei Kindern,
bei Leukamien, bei einigen wenigen Organtumoren oder Erkrankungen des

Bindegewebes (vgl. Irmey, 2011, S. 56).

Nebenwirkungen der Chemotherapie

Neben den kranken Zellen werden bei der Chemotherapie auch die gesunden
Zellen zerstort, da eine Unterscheidung in krank und gut nicht méglich ist. Deshalb
kommt es bei einer Chemotherapie zu einer Reihe von starken Nebenwirkungen.
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Die gesunden Zellen kdnnen sich jedoch schneller regenerieren als kranke Zellen.
Das liegt daran, dass die gesunden Zellen funktionstiichtigere
Kontrollmechanismen besitzen, die die zerstdrten Stellen schnell wieder reparieren
konnen. Bosartige Zellen hingegen sind empfindlicher und nicht so schnell bei der
Reparatur wie die gesunden Zellen. Bei den Nebenwirkungen unterscheidet man
zwischen objektiven und subjektiven Nebenwirkungen. Objektive Nebenwirkungen
sind messbar und werden meistens von den Patienten nicht bemerkt. Bei den
subjektiven Nebenwirkungen wird das subjektive Wohlbefinden des Patienten
gestort. Am meisten leiden die Patienten und Patientinnen an einer Storung des
Magen-Darmtraktes. Hierbei kommt es zu Ubelkeit, Erbrechen, Brechreiz und
Durchfall oder Verstopfung. Hierflr gibt es eine Reihe von Medikamenten, welche
die Beschwerden einigermalien lindern sollen. Weiters kommt es zu Schadigungen
des Knochenmarks, was an Blutbildern beobachtet werden kann. Am meisten sind
die Leukozyten und Thrombozyten betroffen. Symptome wie hohes Fieber und
Entzindungen der Mundschleimhaut weisen auf eine Leukozytopenie hin. In
diesem Fall muss sich der Patient vor Infektionen schutzen. Zu viel Kontakt mit
Menschen und klimatisierte Raume sollten vermieden werden. Die héaufigste
Nebenwirkung der Chemotherapie ist der Haarausfall. Gegen diese Nebenwirkung
gibt es jedoch kein besonders wirksames Mittel. Zur Verlangsamung kdnnen
Kaltehauben oder Gelatine-haltige Kapseln verwendet werden. Zudem kénnen
einige Zytostatika zu einer Schadigung des Herzmuskels fihren. Hiermit kann es zu
Herzrhythmusstorungen kommen. Das Risiko fir eine Schadigung des
Herzmuskels steigt mit zunehmender Dosis. Weiters werden durch eine
zytostatische Behandlung Ovarien und Hoden geschadigt. Bei Frauen kommt es
zum Ausfall der Periode, bei Mannern werden wenige befruchtungsfahige
Samenzellen gebildet. Dies kann, wenn man wahrend einer oder nach einer
Chemotherapie schwanger wird, zu Missbildungen beim Baby fiihren. Deshalb
sollte man wéhrend und eine Zeit lang nach der Chemotherapie auf die Zeugung
von Kindern verzichten (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 59 ff.).

7.2. Verschiedene Verabreichungsarten

Die Chemotherapie kann sowohl tber eine Infusion in eine Vene als auch nur dort

verabreicht werden, wo sie notwendig ist. Bei einer intraventésen Behandlung
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verteilt sich das Medikament im gesamten Organismus. Hingegen findet bei der
regionalen Chemotherapie die Verabreichung nur dort statt, wo sie wirken soll.
Diese Methode hat den Vorteil, dass sie nur die Krebszellen an der Stelle vernichtet
und somit die gesunden Zellen nicht angreift, wie es bei der intravendsen
Chemotherapie der Fall ist. Sinnvoll ist jedoch die regionale Chemotherapie nur
dann, wenn der Tumor begrenzt ist und sich noch keine Metastasen gebildet haben
(vgl. Irmey, 2007, S. 102).

Bei der regionalen Chemotherapie gibt es zwei verschiedene Arten der
Verabreichung: ,Man bringt die Substanzen direkt in den Tumor ein, oder sie
werden in die vom Krebs befallenen Hohlorgane (wie. z.B. in die Blase) gegeben,
oder man spritzt sie Uber ein Kathetersystem genau in die Arterien, die das
Krebsgewebe versorgen.” (Irmey, 2007, S. 102). Diese Methode zeigt vor allem bei
Leberkrebs oder bei Bindegewebekrebs eine Aussicht auf Erfolg (vgl. Irmey, 2007,
S. 102).

Bei der intravendsen Chemotherapie werden die Chemotherapeutika per Infusion
in die Vene verabreicht. Diese Chemotherapeutika gelangen direkt in den
Blutkreislauf. Dieser Vorgang dauert einige Stunden, bis sich die Flussigkeit in dem
Korper langsam verteilt. Da das Legen der Infusionsnadel fur die Patienten mit der
Zeit unangenehmer wird und das auch fir die Schwester manchmal nicht so leicht
ist, weil manche Venen nicht leicht zu punktieren sind, gibt es eine Alternative,
namlich einen Katheter. Das ist ein biegsamer diinner Schlauch, von welchem ein
Ende in einer groBen Vene platziert wird und das andere Ende des Schlauches
aulRerhalb des Korpers bleibt (vgl. Lyss et al., 2009, S. 87-88).
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Abbildung 9: Ein Venenkatheter erleichtert die Chemotherapie und die
Blutentnahmen. (Lyss et al., 2009, S.89)

7.3. Behandlung mit ionisierenden Strahlen

Die Strahlentherapie ist im Gegensatz zur Chemotherapie ortlich begrenzt. Im
Schnitt erhalten 50-70% der Krebspatienten eine Strahlentherapie. Es gibt zwei
verschiedene Arten der Strahlentherapie: Einerseits die Strahlentherapie bei
Knochenmetastasen und die Strahlentherapie nach einer Operation. Die
Strahlenmenge und die Einwirkzeit beeinflussen die Wirkung der Strahlentherapie.
Je besser der Tumor durchblutet ist, desto empfindlicher reagiert er auf die Strahlen.
Die Strahlen haben zur Folge, dass die DNS-Ketten im Zellkern elektrisch geladen
werden und somit zerbrechen. Dadurch kann sich die Zelle nicht mehr teilen und
stirbt ab. Kobalt-60-Gammastrahlen und ultraharte Roéntgenstrahlen sind die

meistverwendeten elektromagnetischen Strahlen (vgl. Irmey, 2011, S. 47f).

Wie schon oben genannt wurde, gibt es verschiedene Arten der Strahlentherapie.
Einerseits die externe Bestrahlung, ,bei der die Strahlen durch die Haut und durch
darunter liegendes gesundes Gewebe zum Tumor gelangen.” (Lyss et al., 2009,
S.98)

und andererseits die interne Bestrahlung, bei der ,eine kleine Strahlenquelle in den
Korper direkt an oder in den Tumor platziert” (Lyss et al., 2009, S.98) wird. Die
externe Bestrahlung ist die am haufigsten verwendete Bestrahlungsart. (vgl. Lyss

et al., 2009, S.98f)
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1. Externe Strahlentherapie: Diese Methode unterscheidet sich keineswegs von
einem normalen Rontgenvorgang. Die Betroffenen sehen und fuhlen nichts. Bei einer
externen Strahlentherapie wird ein Linearbeschleuniger (LINAC) benutzt, welcher
Teilchen (z.B. Photonen oder Elektronen) beschleunigt, mit welchen dann die
Patienten bestrahlt werden. Es gibt verschiedene Arten der Strahlentherapie: (vgl.
Lyss et al., 2009, S. 99ff.)

1.1 Photonen/Elektronen-Strahlentherapie: Diese Methode wird verwendet, um
Tumoren zu zerstoéren oder sie zu verkleinern. Auf3erdem wird sie nach Operationen
eingesetzt, um die restlichen Krebszellen abzutéten. Die Photonenbestrahlung wird
bei vielen Krebsarten eingesetzt. Die Niedrigenergiestrahlen kommen hingegen nur
bei oberflachlichen Tumoren zum Einsatz. Manchmal werden Patienten auch mit

einer Kombination der Beiden behandelt (vgl. Lyss et al., 2009, S. 100).

1.2 Dreidimensionale konformale Strahlentherapie (3D-CRT): Wie der Name schon
verrat, wird bei dieser Methode ein genaues Bild des Tumors und des umliegenden
Gewebes mit Hilfe von Computer- und Magnetresonanztomographie gemacht. Das
Multileafkollimator ,passt die Strahlen dann der Grof3e und Form des Tumors genau
an.“ (Lyss et al., 2009, S.100). Dadurch wird das umliegende gesunde Gewebe
geschont (vgl. Lyss et al., 2009, S. 100).

1.3 Intensitdtsmodulierte Radiotherapie (IMRT): Diese Art ist eine Form der
dreidimensionalen konformalen Strahlentherapie (vgl. Lyss et al., 2009, S.100).

Die IMRT ist aufgrund der optimalen Dosisverteilung im Tumor eine technisch
hochkomplexe Variante. Hierbei wird die Bestrahlung dem Tumorgewebe angepasst
und kann hoher dosiert werden, weil die Strahlen genauer gesteuert werden kdnnen.
Somit wird das umliegende gesunde Gewebe von den Strahlen mehr oder weniger
geschont. Manchmal ist diese Aussparung des umliegenden Gewebes
lebensentscheidend. Bei Tumoren nahe der Wirbelsdule kann beispielsweise
aufgrund dieser modernen Methode eine Querschnittslahmung verhindert werden
(vgl. Irmey, 2011, S. 49).

1.4 Stereotaktische Strahlentherapie: Bei dieser Methode wird der Tumor aus
verschiedenen Richtungen bestrahlt. Hierbei kbnnen hohe Dosisraten auf einen

kleinen Bereich abgegeben werden (vgl. Lyss et al., 2009, S. 101). Diese Methode
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eignet sich vor allem bei Hirntumoren, denn sie ist zielgenau und spart die

umliegenden gesunden Gewebe aus (vgl. Irmey, 2011, S. 50).

2. Interne Strahlentherapie: Diese Methode wird auch Brachytherapie genannt.
Hierbei findet die Bestrahlung von innen statt. Dabei werden radioaktives Material
bzw. eine radioaktive Strahlenquelle in die Nahe des Tumors oder in den Tumor
eingebracht. Dort wird die vorher berechnete Strahlendosis punktgenau abgegeben
(val. Irmey, 2011, S. 50). Diese radioaktiven Strahlenquellen gibt es als Drahte,
Kapseln, Bander oder Stabe. Verschiedene Krebsarten wie Brustkrebs,
Gebarmutterhalskrebs, Lungenkrebs oder Prostatakrebs werden mit der
Brachytherapie behandelt (vgl. Lyss et al., 2009, S. 101f).

Abbildung 10: Aufnahme eines Patienten (CT) vor und nach der Strahlentherapie.
(Lyss et al., 2009, S.99)

Nebenwirkungen der Strahlentherapie

Bei der Strahlentherapie zeigen sich grippeahnliche Nebenwirkungen. Es treten
erhohtes Fieber, Mudigkeit, Kopf-, Glieder- und Gelenkschmerzen auf. Zudem aber
auch Empfindungsstérungen und depressive Verstimmungen. Nur in wenigen
Fallen fuhren diese Nebenwirkungen zu einem Abbruch der Therapie (vgl.

Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 77).

7.4. Behandlung mit Zytokinen

»Zytokine sind Signalstoffe des Immunsystems.” (Irmey, 2011, S. 67) Eine andere
Definition fur Zytokine liefern uns Schéni und Blaser: ,,Zytokine sind I6sliche Proteine
und  Glykoproteine, die von Zellen sezerniert werden und als
Kommunikationsmolektle zwischen den Zellen wirken.“ (Kummer et al., 2000,

S.125). Diese werden vor allem bei der Chemotherapie als Immunsystemstéarker
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eingesetzt. Die Wirkungen dieser Chemotherapie sind namlich vielfaltig. Zytokine
kénnen die Abwehrzellen aktivieren und die Zellteilung hemmen. Zudem fordern sie
das Auftreten von speziellen Markern, welche auf den erkrankten Zellen
vorkommen, die das Immunsystem dann besser erkennt. Zytokine finden Einsatz
bei einer Chemotherapie, bei einer Hyperthermie oder bei einer Tumorimpfung.
AulRerdem sollen die Zytokine die Nebenwirkungen, die bei einer Chemotherapie
auftreten, vermindern. Zytokine werden Uber die Vene verabreicht oder unter die

Haut gespritzt (vgl. Irmey, 2011, S. 67).

Das Immunsystem wird Uber verschiedene Zytokine gesteuert und aufgebaut.
Interleukine (IL) sind Zytokine, welche zur Kommunikation zwischen Leukozyten
dienen. Hierbei wird die Bekampfung der Tumorzellen koordiniert (vgl. Kummer et
al., 2000, S.125).

Interferone (IFN) sind Zytokine und Wachstumsfaktoren, die bewirken, dass Zellen
Proteine bilden und somit widerstandfahiger gegen virale oder bakterielle
Infektionen sind. Die Aktivierung der Zielzellen erfolgt ,durch Bindung an Interferon-
Rezeptoren® (Sedlacek, 2014, S. 52) auf drei verschiedene Weisen (vgl. Sedlacek,
2014, S. 51f.).

7.5. Knochenmarktransplantation

Die Knochenmarktranstransplantation ist eine sehr ernste Angelegenheit. Sie ist
neben der Chemotherapie und Strahlentherapie der grof3te Eingriff im Kampf gegen
den Krebs. Allerdings geht sie mit sehr starken Nebenwirkungen einher und kann
auch zu Langzeitrisiken fuhren. Diese werden spater naher erlautert. Die
Knochenmark- oder Stammzelltransplantation wird bei Leukamien, Lymphomen,
Multiplen Myelomen, Gehirntumoren im Kindesalter und bei Neuroblastom
eingesetzt (vgl. Lyss et al., 2009, S. 119ff.).

,Wahrend die Knochenmarktransplantation friher als »Therapie der letzten Wahl« far
fortgeschrittene Krankheitsstadien galt, ging man vor einigen Jahren dazu uUber, die
Transplantation schon frihzeitig nach der Diagnosestellung in die Therapieplanung

miteinzubeziehen.” (Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S.77)

Bevor die Knochenmarktransplantation durchgefuhrt werden kann, muss man

zuerst die Konditionierung durchlaufen. Sie qilt als die Vorbereitung auf die
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Knochenmarktransplantation und beinhaltet die Chemo- und/oder Strahlentherapie.
Diese beiden Therapieformen dienen der Vernichtung der Zellen, die sich schnell
teilen. ,Bei einer Knochenmark- oder Stammzelltransplantation werden gesunde
Stammzellen transplantiert, um die von der Chemotherapie und Bestrahlung
vernichteten Zellen zu ersetzen.” (Lyss et al., 2009, S. 121). Drei Griinde sprechen
fur die Konditionierung: (vgl. Lyss et al., 2009, S. 121ff.)

1. Vernichtung von krankem Knochenmark
2. Reduzierung der Zahl der Krebszellen
3. Unterdrickung des Immunsystems

Bei der Knochenmarktransplantation werden Stammzellen transplantiert, die
entweder von einem Spender oder vom Patienten selbst stammen. Diese
Stammzellen stammen aus dem Knochenmark, aus dem peripheren Blut oder aus
dem Nabelschnurblut. Bei den Stammzellen aus dem peripheren Blut ist kein
operativer Eingriff notig. Hierbei funktioniert der Vorgang wie bei einer Blutspende
(vgl. Lyss et al., 2009, S. 121ff.).

Es gibt drei verschiedene Knochenmarktransplantationsarten: (vgl. Lyss et al.,
2009, S. 122)

1. Autologe Transplantationen: Hierbei erhalten die Patienten ihre eigenen

Stammzellen

2. Syngene Transplantationen: Dies gilt fur eineiige Zwillinge, von denen ein Zwilling
die Stammzellen des anderen Zwillings erhélt. Diese Form ist jedoch sehr selten.
3. Allogene Transplantationen: Die Patienten erhalten die Stammzellen eines

Spenders
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Abbildung 11: Autologe und allogene Knochenmarktransplantation (Begemann &
Begemann-Deppe, 2000, S. 78)

7.5.1. Allogene Knochenmarktransplantation

Bei dieser Form der Transplantation erhalt der Patient oder die Patientin die
Stammzellen von einem Spender, dessen HLA-Antigene mit dem des Patienten
Ubereinstimmen missen. Somit steigt der Erfolg fur die Transplantation. Je gréRer
die HLA-Antigene uUbereinstimmen, desto wahrscheinlicher ist die Annahme der
Spenderzellen beim Patienten. Logisch erscheint die Annahme, dass Geschwister
oder Eltern perfekte Spender sind. Dies ist jedoch falsch. Denn nur in 30-40% der
Falle sind Geschwister oder Eltern passende Spender. Das HLA-Muster des
Patienten und des Spenders muss in den relevanten sechs Punkten

Ubereinstimmen (vgl. Lyss et al., 2009, S.123).

Ist dies nicht der Fall und stimmen beispielsweise nur 4 der Punkte Uberein
(Mismatch), so verschlechtert sich die Prognose (vgl. Begemann & Begemann-
Deppe, 2000, S. 79).

HLA-MUSTER

,Im HLA-System wird eine Reihe verschiedener Antigene, die in der Zellmembran
aller Kérperzellen vorkommen, zusammengefasst. Da sie erstmals am Leukozyten
nachgewiesen wurden, tragen sie die Bezeichnung »Human Leukocyte Antigen.
Die Hauptfunktion des HLA-Systems ist die Unterscheidung von »Selbst« und
»Nichtselbst«.“ (Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 184)
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Der HLA-Komplex sitzt am kurzen

Chromosomb  Zentramer Arm des Chromosoms 6. In diesem
= Komplex sind vier verschiedene Loci

o (Stellen) kodiert: HLA-A, -C, -B und -
D/DR. Je mehr dieser vier Loci

; ) Ubereinstimmen, desto groRer ist die
Wabhrscheinlichkeit, dass die
Transplantation angenommen wird.
L . Abbildung 12 zeigt eine
L] ! ! ! _[ schematische Darstellung eines HLA-
Komplexes (vgl. Begemann &

Begemann-Deppe, 2000, S. 187).
Abbildung 12: Das HLA-System (Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 187)

Ablauf der allogenen Transplantation

Zuallererst muss ein passender Spender fir eine allogene Transplantation
gefunden werden. Im ersten Schritt der Transplantation, namlich in der
Konditionierungsphase wird das lymphatische System und das Knochenmark des
Kranken mit Hilfe von Chemotherapie und/oder Strahlentherapie vollig zerstort.
Wenige Tage nach diesem Prozess erhalt der Patient intravends die Zellen des
Spenders. Die Zellen des Spenders werden unter Vollnarkose aus dem dorsalen
Anteil des Beckenkamms durch mehrere Punktionen entnommen. Hiermit beginnt
die gefahrlichste Phase fur den Patienten. Denn der Kranke hat keinerlei
Abwehrmaoglichkeiten. Da diese Phase auch lebensbedrohend ist, wird der Kranke
in speziellen keimfreien Raumen gehalten und mit Antibiotika behandelt. Es dauert
unterschiedlich lange, bis das transplantierte Knochenmark vollstandig
aufgenommen ist (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 80f).

7.5.2. Autologe Knochenmarktransplantation

Bei dieser Form der Knochenmarktransplantation erhalten die Patienten ihre
eigenen Stammzellen. Die Stammzellen werden entnommen und von Krebszellen

befreit. Bei diesem Reinigungsprozess kommt es manchmal zur Beschadigung der
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gesunden Knochenmarkzellen. Nach dem Reinigungsprozess ,werden die
Knochenmarkzellen mit einer schiitzenden Substanz behandelt, damit man sie
unbeschadet einfrieren kann.“ (Lyss et al., 2009, S.123). Ein Vorteil der autologen
Knochenmarktransplantation ist, dass der Korper die eigenen Stammzellen nicht
abstoRt. Bei der allogenen Transplantation missen die Arzte hingegen beachten,
dass die Stammzellen des Spenders denen des Empfangers moglichst ahnlich sind.

Dies wird mit einem Bluttest festgestellt (vgl. Lyss et al., 2009, S.123).
Ablauf der autologen Transplantation

Da bei der autologen Transplantation die korpereigenen Stammzellen der Patienten
und Patientinnen verwendet werden, ist der Ablauf nicht so kompliziert wie bei der
allogenen Transplantation. Nach der Konditionierung, also nach der Chemotherapie
bzw. der Strahlentherapie, lassen die Krankheitssymptome mehr oder weniger
nach. Das ist sogleich der geeignete Zeitpunkt zur Durchfihrung der
Knochenmarktransplantation. Hierbei wird bei der Leukapherese mithilfe eines
Zellseparators dem Patienten Blut entnommen (vgl. Begemann & Begemann-
Deppe, 2000, S. 84).

.Im Zellseparator, durch den das Blut flieRt, werden Leukozyten, unter denen sich die
Stammzellen befinden, von restlichem Blut, das dem Spender (hier dem Patienten)
gleichzeitig wieder zuriickinfundiert wird, getrennt. Die so gewonnenen Zellen werden durch
verschiedene Verfahren (Purging), an deren Optimierung noch geforscht wird, von
Leukamiezellen gereinigt, rasch bis etwa -80°C eingefroren und Uber langere Zeit in
flissigem Stickstoff bei -196°C aufbewabhrt. [...] Zur Transfusion werden die Zellen rasch
aufgetaut und dem Patienten intravends gegeben.” (Begemann & Begemann-Deppe, 2000,
S. 84).

Nebenwirkungen der autologen und allogenen Transplantation

Nach einer Transplantation zeigen sich dieselben Nebenwirkungen wie bei einer
Chemo- oder Strahlentherapie. Ubelkeit und Erbrechen, Durchfall, Haarausfall und
Schleimhautentziindungen sind die am haufigsten auftretenden Nebenwirkungen.
Vor allem wird jedoch eine spezielle Lungenentzindung als Nebenwirkung
gefirchtet. Weiters kdnnen auch weitere Karzinome aufgrund der Schadigung
anderer Gewebe auftreten (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 81).

Bei der allogenen Knochenmarktransplantation ist die wichtigste und hé&aufigste
Komplikation die sogenannte chronische und akute »Graft-versus-Host-Reaktion«

(GVHR) (vgl. Begemann & Begemann-Deppe, 2000, S. 81). Diese Komplikation
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entsteht dann, ,wenn weil3e Blutkdrperchen des Spenderknochenmarks die Zellen
im Korper des Patienten als fremd erkennen und diese angreifen.” (Lyss et al., 2009,
S.129).

Das Immunsystem ist nach einer Transplantation auf3erst geschwacht. Deshalb sind
die Patienten anfalliger fur bakterielle Infektionen. Diese werden mit Antibiotika
behandelt.

Des Weiteren kann es zu Blutungen kommen, da die Patienten nach der
Transplantation wenige Blutplattchen besitzen. Es kdnnen Nasenbluten,
Zahnfleischblutungen oder blaue Flecken auftreten.

Weiters kann es zu einer AbstoRungsreaktion kommen. Hierbei nimmt der Korper
das ubertragene Knochenmark nicht auf. Nach Absprache der Arzte untereinander,
kann es zu einem neuerlichen Versuch einer Transplantation kommen. Neben den
genannten akuten Nebenwirkungen der Transplantation kann es auch zu
Langzeitkomplikationen kommen. Die Patienten und Patientinnen kénnen unter
Unfruchtbarkeit, einem griinen Star oder an Erkrankungen der Leber, der Nieren
oder des Herzens leiden. Mitunter 6ffnen Transplantationen auch Ttren fur neue
Krebserkrankungen (vgl. Lyss et al., 2009, S.129).

7.6. Zusammenfassung der Therapiemdglichkeiten

Grundsatzlich gilt die Chemotherapie, also die Behandlung mit Zytostatika, als die
geeignetste Therapiemethode der Leukdmie. Zudem gewinnt auch die
Knochenmarkstransplantation immer mehr an Bedeutung. Sie ist der
Chemotherapie ahnlich, bei welcher die Krebszellen sowie die gesunden Zellen
zerstort werden. Bei der Transplantation wird das komplett zerstorte Knochenmark
durch neue Knochenmarkszellen ersetzt. Dies erfolgt entweder autolog (eigene
Zellen) oder allogen (fremde Zellen). Fir die allogene Transplantation benétigt man

Spender, deren HLA-Muster dem der Patienten entspricht.

Bei manchen Leukamiearten werden mittlerweile auch Zytokine zum Einsatz
gebracht. Erganzend muss hinzugefiigt werden, dass die einzelnen
Therapiemoglichkeiten alleine keine Heilung erzielen kénnen und somit nicht in
Konkurrenz zueinander stehen. Sie werden vielmehr in Kombination miteinander
verwendet. So muss beispielweise vor einer Knochenmarktransplantation eine

Konditionierung, mittels Chemo- bzw. Strahlentherapie erfolgen.
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Die vielen Nebenwirkungen der Therapieformen sind nun bekannt. Im nachsten
Kapitel wird nun genauer auf die psychischen Auswirkungen einer Krebserkrankung

auf die Individuen eingegangen.

8. Auswirkungen der Erkrankung und Therapieformen auf
die Psyche der Kinder (S.P.)

Jede Person, die an Krebs erkrankt ist und bei welcher dieser diagnostiziert wurde,
wird sich nun nicht nur mit den koérperlichen Folgen und Veranderungen der
Krankheit (und Therapieformen) beschaftigen, sondern auch mit Veranderungen
hinsichtlich der Selbstwahrnehmung sowie der sozialen Kontakte (vgl. Goerling,
2014, S. 121).

Auch die Zeit vor der eigentlichen Diagnose kann flr viele Patienten bereits
krafteraubend sein, denn oftmals ist diese Zeit mit vielen Arztbesuchen,
Unsicherheit und Unklarheit verbunden. Oft merken Kinder und deren Eltern, wenn
die Arzte selber unsicher sind und/oder die Patienten und Eltern zu beruhigen bzw.
zu beschwichtigen versuchen. Erst mit der tatséchlichen Diagnose Krebs tritt dann
die Gewissheit ein an Krebs erkrankt zu sein, welche wiederum sehr viele Folgen
mit sich bringt (vgl. Schroder at al., 2000, S. 68ff).

8.1 Diagnose und Reaktionen

Vor allem hinsichtlich des sozialen Umfeldes bringen Krebserkrankungen viele
Stigmatisierungen mit sich, so wird Krebs wird z.B. mit vielen Schmerzen und Leid
assoziiert (vgl. Schulz-Kindermann, 2013, S. 233). Patienten, bei denen Krebs
diagnostiziert wird, assoziieren eine solche Diagnose meist mit der Angst vor
grolen Schmerzen, einer Art des Kontrollverlustes, Stigmatisierungen und sogar
dem Tod (vgl. Goerling, 2014, S. 2). Nicht verwunderlich ist es demnach, dass die
Diagnose Krebs die Patienten und deren ganzes Umfeld erschittert. Die
Reaktionen der Betroffenen (auf die Diagnose Krebs) sind vielféltig (vgl. Schulz-
Kindermann, 2013, S. 233). Die erste Reaktion ist meist eine Art Schockzustand,
gefolgt von einem Nicht-Wahrhaben-Wollen und einer anschlielienden Akzeptanz
der Tatsachen (vgl. Goerling, 2014, S. 2).
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Die Phase des Nicht-Wahrhaben-Wollens weist meist Zlige eines traumatischen
Erlebens auf. Denn ,[...Jtraumatisches, von (berflutender Angst gepragtes
Erleben[...]* (Schulz-Kindermann, 2013, S. 234) wird als ,[...] eine »natlirliche«
Reaktion auf das Uberschwemmtwerden von bedrohlichen, existenzgefahrdenden
Informationen.” (Schulz-Kindermann, 2013, S. 234) gesehen.

Aber nicht alle Betroffenen (egal ob Eltern, Kinder, Jugendliche oder erwachsene
Patienten) reagieren mit einem Nicht-Wahrhaben-Wollen oder einem
Schockzustand. Manche Patienten bleiben bei einer Diagnose sehr rational und
nichtern. Das sind vor allem jene, die vielleicht schon eine Vorahnung hatten (vgl.
Schulz-Kindermann, 2013, S. 234).

In dem Fall, in dem die Erkrankten Kinder oder Jugendliche sind, sind meist die
Eltern die ersten, die die Diagnose zu hdren bekommen. Auch hier ist die erste
Reaktion meist eine Art Schockzustand (gefolgt von einem Nicht-Wahrhaben-
Wollen) welcher sich auch auf die Kinder tbertragen kann (vgl. Pichler & Richter,
1985, S- 99f).

8.2 Verandertes Umfeld und dessen Folgen

Eine Krebserkrankung bei Kindern hat zur Folge, dass eine rasche Einweisung in
ein Krankenhaus erfolgen muss. Die Kinder bzw. Jugendlichen werden dann aus
ihrem gewdhnlichen Umfeld herausgerissen und kdnnen dies z.B. in ganz jungen
Jahren noch gar nicht wirklich begreifen bzw. verstehen warum das jetzt passieren
muss (vgl. Pichler & Richter, 1985, S. 104f). Gerade fir Kinder und Jugendliche im
Schulalter heil3t das nicht nur, dass sich das (familiare) Umfeld &ndert, sondern dass
sich auch die Méglichkeiten Schulfreunde oder andere Freunde zu treffen drastisch
reduzieren bzw. gar nicht mehr gegeben sind. Gerade Schulfreunde oder die Clique
der Jugendlichen, sind aber neben der Familie der Betroffenen die wichtigste
soziale Bezugsgruppe. Naturlich ist dadurch auch die Angst grol3, dass der
Anschluss bzw. der Kontakt verloren geht (vgl. Schréder at al., 2000, S. 24). Bei den
meisten Behandlungsmethoden kdnnen die Kinder tber einen langeren Zeitraum
nicht am regularen Schulunterricht teilnehmen. Grinde hierfir sind z.B. eine
erhohte Infektanfalligkeit sowie eine allgemeine Schwachung des Kérpers und
Immunsystems (vgl. Schroder et al., 2000, S. 26f).
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In einer solchen fremden Umgebung sind Besuche von Eltern und Familie
besonders wichtig, um den Kindern und Jugendlichen Unterstiitzung zu bieten.
Denn der Besuch der Eltern und der Familie erméglicht es den betroffenen Kindern,
dass sie in dieser neuen, fremden Umgebung auch Geborgenheit, Nahe und Wéarme
erfahren kénnen (vgl. Pichler & Richter, 1985, S. 107). Solche Besuche bringen aber
nicht nur ein Stiick Zuhause an das Krankenbett der Kinder, sondern sollen ihren
Tag auch mit Abwechslung oder Spalf3 fillen. Ein weiteres Problem, das sich fir
viele Kinder und Jugendliche bei einer Krankenhausaufnahme ergibt, ist das der
Langeweile. Denn die Kinder und Jugendlichen kdnnen nicht wie normale Kinder
auf einen Spielplatz gehen, ins Kino gehen oder im Schnee herumtollen (vgl. Pichler
& Richter, S. 110f.).

»Der 13jahrige Georg hat dies so formuliert: ,Die Stunden dehnen sich, ich habe furchtbare
Sehnsucht gehabt nach Natur, Prater (Vergniigungspark in Wien), Regen, Schnee und
Leben. Ich habe mir immer gewtiinscht auf einer Wiese liegen zu kdnnen. Sein Vater fordert
deshalb: ,Man muss jeden Tag dariber nachdenken, wie man einem Menschen, der
vielleicht nur ein Zehntel seiner normalen Lebensspanne erleben darf, Gliick und Liebe
vermitteln kann. [...] Alles, was ein Kind braucht, um die Zeit des Alleinseins sinnvoll

auszufillen, mufld man mitbringen. (Pichler & Richter, 1985, S. 110)

Eltern konnen ihren Kindern je nach Vorlieben Bastelmaterial, Brett- oder
Videospiele, Bucher, Musik, Filme, etc. mitbringen, damit die Kinder auch eine
Beschéaftigung haben, nachdem die Eltern das Krankenhaus wieder verlassen
haben (vgl. Pichler & Richter, 1985, S. 110). Auch der Besuch von Mitschilern und
Mitschilerinnen kann den jungen Patienten und Patientinnen dabei helfen, ein
kleines Stiickchen Normalitat in ihr Leben zuriick zu gewinnen. Wichtig ist hierbei
eine Zusammenarbeit von Klinikschule und Schule. Besonders hilfreich sind
Besuche der Klasse oder der Lehrer am Krankenbett und ein Ermoglichen einer
Teilnahme der erkrankten Kinder an Schulveranstaltungen und Schulfesten (vgl.
Schrdder at al., 2000, S. 27).

Tipps wie Mitschuler und —Schulerinnen leicht Kontakt zu ihren kranken Freunden
pflegen kénnen sind u. A. folgende: Briefe schreiben (dies sollte allerdings auf
freiwilliger Basis sein), telefonieren (das fallt meistens leichter als Briefe schreiben
und ist weniger zeitintensiv als ein Besuch im Krankenhaus), oder aber Bilder, oder

Ton- bzw. Videonachrichten schicken (vgl. Schroder et al., 2000, S. 38). Letzteres
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durfte in der heutigen Zeit der Digitalisierung bzw. der Smartphones besonders

leicht zu bewerkstelligen sein.

Fur junge Erwachsene bzw. Jugendliche ergibt sich durch einen solchen
Krankenhausaufenthalt auch ein weiteres Problem: Jugendliche befinden sich meist
in einer Phase, in der sie an Freiheit und Autonomie gewinnen moéchten. Dies
erweist sich durch die Abhangigkeit von Arzten, Krankenhauspersonal, Eltern aber

als besonders schwer bzw. unméglich. (vgl. Schulz-Kindermann, 2013, S. 104)

8.3 Auswirkungen auf die Psyche der Erkrankten

Mit der Einweisung in das Krankenhaus und den TherapiemalRnahmen beginnt eine
psychisch instabile Zeit fur die den Patienten. Es folgt oftmals ein Wechselbad der
Geflhle: Krisenzeiten wechseln sich ab mit Momenten der Hoffnung. Depressionen
und Aggressionen wechseln sich ab mit Zuversicht und einem starkem Willen die
Krankheit zu besiegen (vgl. Schréder et al., 2000, S. 70).

Aufgrund der lebensbedrohlichen Krankheit und der damit verbundenen
veranderten Lebensbedingungen kommt es nicht selten vor, dass Patienten und
Patientinnen mit zusatzlichen (durch den Krebs hervorgerufenen) psychologischen
Belastungen zu kampfen haben. Etwa 10-25% aller Krebspatienten leiden etwa
zeitweise an Depressionen, weitere 21-58% haben vereinzelt mit depressiven
Symptomen zu kdmpfen (vgl. Goerling, 2014, S. 122). Besonders pravalent ist
Depressivitat und Verzweiflung bei den Patienten und Patientinnen anzutreffen,
wenn: (vgl. Schulz-Kindermann, 2013, S. 117)

e die Prognose schon zum Zeitpunkt der Diagnose schlecht ist,

e sich die Patienten allein gelassen fiihlen bzw. wenn wenig soziale, familiare

Unterstitzung verflgbar ist,

e die Patienten an schwer zu behandelnden korperlichen Beschwerden leiden

e der Zeitpunkt der Diagnose entweder in einen besonders glicklichen

Lebensabschnitt fallt oder aber zu einer Zeit passiert, die ohnehin belastend ist.

Weitere 15-28% der Patienten leiden an Angststorungen, ein weiterer Teil der

Patienten und Patientinnen leidet an sonstigen Belastungsstérungen (vgl. Goerling,
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2014, S. 122), denn das Stresserleben ist in so einer bedrohlichen

Ausnahmesituation besonders hoch (vgl. Schulz-Kindermann, 2013, S. 111).

Schulz-Kindermann beschreibt  weitere drei Stoérungsbilder (Akute
Belastungsreaktion, Anpassungsstorung, Posttraumatische Belastungsstérung),
welche alle zu den Belastungsstérungen zu zahlen sind. Die akute
Belastungsstorung bezieht sich auf die Diagnose und die Art und Weise wie die
Diagnose vermittelt wurde. Symptome hierbei sind Angst und Hilflosigkeit. Bei der
Anpassungsstorung stehen Symptome wie emotionale Beeintrachtigung und
subjektive Bedrangnis im Vordergrund, die sich auf die Patienten und Patientinnen
auswirken (vgl. Schulz-Kindermann, 2013, S. 111ff).

Durch die Krebserkrankung sowie deren aggressive TherapiemalBhahmen wie
Chemo- oder Strahlentherapie verandert sich die Lebensqualitat der einzelnen
Betroffenen. Die Lebensqualitdt (Quality of Life, QOL) ist von Person zu Person
unterschiedlich — je nachdem welche Téatigkeiten eine Person gerne ausibt oder als
erfillend ansieht. Eine Person hat z.B. eine gute Lebensqualitat, wenn die
Erlebnisse mit den Wunschen dieser Person Ubereinstimmen. Im Falle einer
Chemotherapie, bei der es oft zu Ubelkeit, Erbrechen, Schlappheit und vielen
weiteren Nebenwirkungen kommt, fihlen sich Patienten in ihrer Lebensqualitat
eingeschrankt (vgl. Goerling, 2014, S. 138ff).

Fur manche junge Frauen wird aufl3erdem der Verlust der Haare als Folge der
Chemotherapie als Katastrophe empfunden. Vor allem fur jene, die immer lange
Haare hatten und sich damit identifiziert haben. In manchen Fallen geht das so weit,
dass sich die Patientinnen nicht einmal den engsten Angehdrigen und Freunden
zeigen wollen. Ein solches Ereignis ist fur die Betroffenen ein Verlustereignis und
der/die Betroffene braucht ausreichend Zeit, um sich damit abzufinden (vgl. Schulz-
Kindermann, 20013, S. 265).

Aber nicht nur der Verlust der Haare beschéaftigt die heranwachsenden
Jugendlichen. Denn meist kommt es in Folge der Krankheit und Therapieform auch
zu einem Gewichtsverlust, Operationsnarben oder aber auch zu Amputationen.
Dadurch fiuhlen sich die Kinder und Jugendliche dann ,anders’, was wiederum die
Identitatsbildung und den Aufbau eines gesunden Selbstbewusstseins beeinflusst
(vgl. Zebrack, 2012, S. 1222). Weiters fuhren solche Verdnderungen des Kérpers
und Aussehens oft dazu, dass sich die jungen Menschen nicht als attraktiv (fir das
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andere Geschlecht) einschatzen, sondern als kranklich und verwahrlost. Darunter
leiden wiederum das Selbstbewusstsein und somit auch die sozialen Beziehungen
(vgl. Tindle et al., 2009, S. 281).

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Kinder und Jugendliche, durch eine
Krebs- bzw. Leukamieerkrankung ziemlich bis sehr in ihrer Freiheit eingeschrankt
werden. Denn meist geht ein solches Krankheitsbild mit einer Einweisung ins
Krankenhaus einher, die durch Langeweile, einem Verlust der Autonomie,
aggressiven TherapiemalRnahmen sowie deren Nebenwirkungen gekennzeichnet
ist. Nicht selten haben Patienten und Patientinnen mit depressiven Verstimmungen
und Angstzustanden zu kdmpfen. Daher ist in dieser Zeit die Unterstiitzung seitens

der Familie und Freunden von grol3er Bedeutung fur die Kinder und Jugendlichen.

9. Experteninterviews — Methode (S.P. & G.T.)

Um einen Einblick in die Realitéat eines an Leukéamie erkrankten Kindes und dessen
Umfeld zu bekommen, wurden vier qualitative (Experten-)Interviews durchgefuhrt.
Einerseits wurden zwei Fachkrafte des St. Anna Kinderspitals (Arztin und Lehrkraft)
interviewt, auf der anderen Seite zwei direkt (ehemaliger Patient, Nino Rauch) bzw.
indirekt (Vater eines ehemaligen Patienten) Betroffene. Dies ermdglicht nicht nur
einen medizinischen Einblick, sondern auch einen Einblick in die Psyche der
Betroffenen, sowie die Schwierigkeiten, mit denen Betroffene konfrontiert sind.

9.1 Kurze Vorstellung der Interviewpartner (S.P. & G.T.)

Richard ist Vater eines mittlerweile 8-jahrigen Buben (Julian), welcher mit knapp 3
Jahren an Myeloischer Leukdmie erkrankte. Richard und die Mutter des Buben
leben getrennt. Julian geht nun ganz normal in die Schule und macht in seiner
Freizeit Sport. (Zum Schutz des Buben und Vaters werden hier die vollen Namen

der beiden nicht genannt.)

Nino Rauch ist mit 14 Jahren (als er sich auf bestem Weg befand Ful3ballprofi zu
werden) mit einem aggressiven Lymphdrisenkrebs diagnostiziert worden. Er wurde
im St. Anna Kinderspital aufgenommen und kehrte spéater in dieselbe Schule und

denselben Ful3ballverein zurtick. Es gelang ihm nach seiner Erkrankung fur das
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Osterreichische Ful3ballnationalteam zu spielen. Mittlerweile ist er 32 Jahre alt und

arbeitet als FuRRballtrainer/-scout.

Vera Zaller ist Arztin im St. Anna Kinderspital auf der Hamatologischen und

Onkologischen Abteilung. Sie arbeitet mit leuk&dmiekranken Kindern.

Christine Hofer ist Lehrerin im St. Anna Kinderspital fur onkologisch erkrankte
Kinder aus Wien. Sie ist so wie alle anderen Lehrer und Lehrerinnen der
Klinikschule vom Stadtschulrat angestellt. Sie unterrichtet alle Schulstufen im
schulpflichtigen Alter und muss alle Facher abdecken. Den Stoff, die Schularbeiten,
die Noten und Zeugnisse bekommen die Schiler und Schuilerinnen von der

Herkunftsschule.

9.2 Methode (S.P. & G.T.)

Wie bereits in Kapitel 1 erwahnt, wurden im Rahmen dieser Diplomarbeit 4
leitfadengestitzte Interviews durchgefuhrt. Das Leitfadeninterview ermdglicht es
namlich den Interviewern, die Interviews etwas zu lenken bzw. flexibel auf die
Antworten der Interviewten einzugehen. Die Fragen mussen nicht in der
vorgegebenen Reihenfolge beantwortet werden, die Interviewpartner kénnen so
manches genauer schildern; die Interviewer kdnnen wiederum entscheiden, ob die
Frage bereits ausreichend beantwortet wurde oder ob sie noch einmal nachfragen
wollen (vgl. Mayer, 2012, S. 47).

Die Interviewten wurden vorab tUber das Thema der Diplomarbeit und den Ablauf
des Interviews informiert. Die Interviews wurden mittels Diktiergerats aufgezeichnet,
damit der Gesprachsfluss nicht z.B. durch ein gleichzeitiges Schreiben von Notizen
gestort wird. Die Interviews fanden u.A. in R&aumlichkeiten des St. Anna

Kinderspitals statt, oder aber auch in privaten Hausern.

Die Analyse der Interviews erfolgte zunachst mittels wortlicher Transkription, bei der
auch Dialekt oder Redewendungen Wort fur Wort transkribiert wurden (und nicht ins
Hochdeutsche Ubersetzt wurden). AnschlieRend wurden relevante Textstellen in
den Transkripten hervorgehoben und in einer Tabelle (hach der strukturierten
Inhaltsanalyse nach Mayring) geordnet und in Kategorien zusammengefasst,

welche nun in den einzelnen Unterkapiteln kurz erwahnt werden.
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9.2.1 Kategorien Lehrerin (G.T.)

Aufnahme und Aufnahmekriterien

Aufnahme und Aufnahmekriterien umfassen auf der einen Seite das Alter der
Kinder, auf der anderen Seite wird der Zeitpunkt der Aufnahme in die Klinikschule

beleuchtet. Hier werden die Kriterien zur Aufnahme in die Klinikschule beschrieben.

Verbindung zur Herkunftsschule

Diese Kategorie umfasst einerseits die Kooperation der Spitals- und Hauslehrer mit
den Lehrern der Herkunftsschule. Andererseits wird die Gewéhrleistung des

Wiedereintrittes des Schiilers in die Herkunftsschule nach der Heilung beschrieben.

Organisation

Die Kategorie Organisation befasst sich einerseits mit dem Personal der
Klinikschule des St. Anna Kinderspitals und andererseits mit dem Curriculum
inklusive der zur Verfigung gestellten Raumlichkeiten. Zudem wird der Ablauf der
Unterrichtsstunden erklart und Aktivitaten genannt, die von den Patienten/Schilern
gemacht oder nicht gemacht werden durfen. Zuallerletzt werden auch andere
Klinikschulen genannt, die aber nicht fur krebskranke Kinder sind.

Auswirkung des Gesundheitszustandes und Psyche der Schiler und

Schillerinnen auf das Unterrichtsgeschehen

Hierbei werden die positiven sowie die negativen Einfluisse des
Gesundheitszustandes und der Psyche der Schiler auf das Unterrichtsgeschehen

geschildert.

Erfahrungswerte und Hinweise fiir Lehrer

Die Kategorie Erfahrungswerte und Hinweise fir Lehrer schildert die Erfahrungen
der Lehrerin, die sie in den 30 Jahren an der Klinikschule gewonnen hat. Zudem hat
sie Tipps fur Lehrer an den Herkunftsschulen zur angenehmen Begleitung wahrend
der Therapie sowie fur einen problemlosen Wiedereinstieg des krebskranken

Schulers bzw. der krebskranken Schulerin.

Anforderungen an das Lehrpersonal (Ausbildungen)
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Die Anforderungen an das Lehrpersonal beschreiben, welche Ausbildungen

notwendig sind um an der Klinikschule als Lehrer tatig sein zu kdnnen.

Auswirkungen auf Schiiler und Eltern

Diese Kategorie schildert die Eindrticke der Eltern und den Umgang der Kinder mit
der Tatsache, dass sie krank sind. Auch die Eindricke und die Dankbarkeit der

Eltern werden in dieser Kategorie naher beschrieben.

9.2.2 Kategorien Vater (S.P.)

Diagnose Leukamie

Diagnose Leukamie umfasst einerseits Daten und Fakten wie z.B. die Symptome,
den Ort und den Zeitpunkt der Diagnose, andererseits werden unmittelbare
Reaktionen (von Vater und Kind) auf die Diagnose in diese Kategorie einbezogen.

BehandlungsmaRnahmen

Die Kategorie BehandlungsmalBhahmen umfasst Daten zu den verschiedenen

Behandlungen vor und nach der endgtltigen Diagnose (AML7).

Nebenwirkungen der verschiedenen BehandlungsmalRhahmen

Diese Kategorie befasst sich mit den rein medizinischen bzw. kdrperlichen
Nebenwirkungen, die es bei den Behandlungen des Patienten gab. Dabei wird
zwischen den Nebenwirkungen der Kortisonbehandlung, des ersten und des

zweiten Chemotherapie Blockes unterschieden.

Umagang des klinischen Personals

Der Umgang des klinischen Personals umfasst sowohl die Art und Weise, wie mit
dem jungen Patienten umgegangen wurde, als auch Informationen dartber wie
viele verschiedene Arzte den Patienten behandelten. Weiters wird hier auch die
direkte Reaktion des Kindes auf das Personal mit einbezogen.

Verdnderte Lebensumstande

Die Kategorie ,Veranderte Lebensumstande® umfasst einerseits die direkte
Reaktion der Betroffenen auf die stationare Aufnahme, andererseits werden die
grofdten Umstellungen, Schwierigkeiten und auch Auflagen erlautert, die mit der
Aufnahme und Behandlung einher gehen. Weiters sind weitgreifende
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Verédnderungen, wie z.B. das veranderte (Arbeits-)Leben des Vaters in dieser

Kategorie anzufinden.

Auswirkungen von Gesundheit/Psyche auf das Kind und dessen Umfeld

Hier werden psychische und auch koérperliche Auswirkungen der Erkrankung auf
das Kind erlautert: Sowohl direkte Auswirkungen auf das Kind, als auch indirekte

Auswirkungen auf dessen Mitmenschen werden hier beschrieben.

Entlassung und Wiedereinstieg ins Leben

Die Kategorie ,Entlassung/Wiedereinstieg ins Leben“ befasst sich mit den
Schwierigkeiten und Hurden, die es fur Sohn und Vater beim Einstieg in das ,alte”

Leben gab.

Heutige Folgen der Krebserkrankung

Diese Kategorie umfasst die Spat- und Langzeitfolgen der Leukamieerkrankung, die
den Sohn noch eine lange Zeit nach der Erkrankung beschéftig(t)en. Diese sind
sowohl positiver (z.B. zweiter Geburtstag) als auch negativer (kdrperliche Defizite)

Natur.

9.2.3 Kategorien Nino Rauch (S.P.)

Diagnose und Aufenthalt im St. Anna

Diese Kategorie umfasst sowohl Symptome, é&rztliche Untersuchungen und
Behandlungen, als auch das eigene Erleben der Diagnose von Nino Rauch und
dessen Mutter. Des Weiteren befinden sich hier Therapieformen und

Prognoseaussichten auf eine Heilung.

Wunsch nach Kontakt?

In dieser Kategorie wird erlautert, ob und warum sich Nino Rauch Kontakt bzw.
keinen Kontakt zu seinen Teamkameraden und Mitschilern und Mitschilerinnen
wunscht. Weiters werden die (potentiellen) Moglichkeiten des in Kontakt Bleibens

erlautert.

Tatsachliche Besuche
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Diese Kategorie beschreibt die Besuche von Ninos Stiefvater, Trainer und dessen
Teamkollegen Franzi. Die Reaktionen und Geflihle Nino Rauchs auf diese Besuche

werden ebenso erlautert.

Auseinandersetzung mit dem Tod

Hier werden sowohl ein Todesfall im Nachbarzimmer sowie vor allem dessen
Auswirkungen auf die Psyche und Einstellung von Nino beschrieben. Vorher und
nachher Einstellungen zum Thema Sterben und Uberleben von Nino sind ebenso

anzufinden.

Wiedereinstieqg in den sportlichen Alltag

In dieser Kategorie sind alle sportlichen bzw. koérperlichen Hirden
zusammengefasst, die sich nach der Chemotherapie fir Nino ergeben haben.
Weiters sind Zwischenziele, die sich Nino setzte, um diese Hirden zu Uberwinden,

anzufinden.

Wiedereinstieg in den schulischen Alltag

Hier sind einerseits die Reaktionen der Mitschiler und Mitschilerinnen auf Ninos
Ruckkehr mit einbezogen, andererseits werden auch Ninos Gefuhle und
Reaktionen auf die Reaktionen der Klassenkollegen und Klassenkolleginnen
beschrieben. Auch Lehrerreaktionen und Lehreraktionen sind unter dieser

Kategorie zu finden.

Hilfe durch die Lehrkrafte

Hier wird einerseits die Hilfe der Lehrkrafte wahrend des Krankenhausaufenthaltes
erlautert, andererseits werden auch die Hilfestellungen der Lehrer und Lehreinnen
nach der Entlassung beschrieben. Die positiven Konsequenzen, die sich aus den

Hilfeleistungen ergeben haben, sind ebenfalls in dieser Kategorie anzufinden.

Allgemeine Tipps

Die letzte Kategorie umfasst sowohl Tipps fir Lehrkrafte und Mitschiler und
Mitschilerinnen als auch eine Motivationshilfe bzw. Hilfestellung fur betroffene bzw.

erkrankte Kinder.
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9.2.4 Kategorien Arztin (G.T.)

Diagnose der Krankheit

In dieser Kategorie soll der Diagnoseverlauf beschrieben werden. Fragen wie ,Wie
stellt man fest, dass das Kind eine Leukamie hat?“ oder ,Welche Untersuchungen

sind zur Diagnosefeststellung notwendig?“ werden in dieser Kategorie beantwortet.

Formen der Leukdmie

Hierbei sollen die Formen der Leuk&mie nochmals kurz geschildert werden. Diese
kommen im Theorieteil zwar schon vor, jedoch werden sie ein wenig detaillierter in

Unterkategorien erwahnt.

Therapieformen

Diese Kategorie widmet sich den Therapieformen, wie diese verabreicht werden
und wie sie auf den Koérper wirken. Zudem wird auch erwahnt, welche Therapieform
bei welchen Krebsarten zur Anwendung kommt. Die Arzte haben ein internationales
Protokoll, welches bei der Therapie verwendet werden muss. Denn nur so ist eine
erfolgreiche Bewaltigung der Krankheit moglich. Dieses Protokoll entscheidet, in

welcher Reihenfolge die Patienten welche Medikamente bekommen sollen.

Nebenwirkungen der Leukamie

Nebenwirkungen der Leukdmie umfasst die Symptome, die bei einer Leukamie
auftreten. Einfache Symptome wie eine Erkéltung oder blaue Flecken kénnen ein
Signal fir eine Leukadmie sein. Hierzu missen dann ein paar Untersuchungen

durchgefiihrt werden, um die Diagnose Leukamie bestatigen zu kénnen.

Nebenwirkungen der Therapie

Die Kategorie ,Nebenwirkungen der Therapie® widmet sich einerseits den
Nebenwirkungen wahrend der Therapie, andererseits den Langzeitnebenwirkungen
bzw. Langzeitschaden. Zudem wird auch erlautert, welches Medikament bei der

Chemotherapie welche Nebenwirkungen verursacht.

Vermittlung der Diagnose an das Kind und an die Eltern

Die Vermittlung der Diagnose an das Kind und an die Eltern erfolgt mit Hilfe von

verschiedenstem Personal des Krankenhauses. Die Eltern und der Patient werden
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von Psychiatern und Arzten wahrend der Uberbringung der Botschaft begleitet und
unterstitzt. Der Vermittlungsablauf der Diagnose und die Reaktion der Eltern und

der Patienten wird in dieser Kategorie naher beschrieben.

Unterstiutzung und Begleitung des leukdmiekranken Kindes

Diese Kategorie widmet sich den verschiedenen Einrichtungen des Krankenhauses,
welche den Krankenhausaufenthalt der Patienten erleichtern soll. Hierbei werden

verschiedene Therapien, Feste und Veranstaltungen genannt.

Tipps fur Lehrer

Die Kategorie , Tipps fur Lehrer® beinhaltet Erfahrungswerte und Hilfestellungen, wie
Lehrer in der Schule mit chronisch kranken Kindern umgehen kdnnen. Die
Begleitung durch die Krankheit und ein Wiedereinstieg in die Schule sollten
maoglichst problemlos verlaufen. Hierzu werden ein paar Ratschlage genannt, die

diesen Prozess erleichtern konnen.

10. Ergebnisse Lehrerin (G.T.)

10.1 Ergebnisse Organisation

Das St. Anna Kinderspital bietet fiir Kinder im schulpflichtigen Alter eine Klinikschule
an, in dem alle Facher abgedeckt werden. In der Klinikschule sind ,vier
Stationslehrer, sechs Hauslehrer” (Int L Z 157) vom Stadtschulrat angestellt. Kinder
aus Wien werden von Hauslehrer und -innen, die Kinder aus den Ubrigen
Bundeslandern werden von Stationslehrer und -innen betreut. Insgesamt besteht
die Heilstattenschule aus ca. 70-80 Lehrern und Lehrerinnen, ,die in ganz Wien auf
Kinderstationen verteilt sind.“ (Int L Z 78-79).

Die Heilstattenschule gehoért zum sonderpadagogischen Inspektionsbezirk und ist
somit eine Abteilung des Stadtschulrates. Fir die administrativen Angelegenheiten
ist die Direktorin der Heilstattenschule verantwortlich. Die Lehrer und Lehrerinnen
an der Klinikschule im St. Anna Kinderspital teilen sich die Schuler und Schilerinnen
untereinander auf. Denn ,einen Schiler zu haben bedeutet, eben auch den
jeweiligen Kontakt zu dieser Schule. Das heil3t, drei Schiiler drei Schulen.” (Int L Z
143-144).
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Im St. Anna gibt es auch Oberstufenlehrer und -innen, welche aber nicht zur

Heilstattenschule gehdren.

Die Schiler und Schulerinnen werden auf den Zimmern oder zu Hause unterrichtet.

Somit gibt es keine Klassen und es findet Einzelunterricht statt.

Der Unterricht findet immer ,nach der Befindlichkeit des Kindes” (Int L Z 150-151)
statt. Wenn es dem Kind nicht gut geht oder wenn es nicht mehr kann, wird mit dem
Unterricht aufgehort. Die Lehrer und Lehrerinnen an der Klinikschule bieten den
Unterricht immer an und die Kinder bekommen fast taglich zwei Stunden Unterricht.
Das klingt vielleicht wenig, aber da ,eine Stunde Einzelunterricht oft vielmehr
moglich macht als eine Stunde in der Schule” (Int L Z 516-517) wird in kurzer Zeit
meistens sehr viel erreicht. Der Unterricht richtet sich nach den Bedurfnissen der
Schiler und Schilerinnen. Teile des Stoffes kdnnen schneller durchgearbeitet

werden und manche Teile nehmen mehr Zeit in Anspruch.

Das St. Anna Kinderspital und somit auch die Klinikschule im St. Anna ist die einzige
Einrichtung fur krebskranke Kinder ,,Bzw. Hirntumorpatienten werden extra im AKH

noch betreut. Da gibt es genau dasselbe System, Stationslehrer und Hauslehrer.
(IntL Z 211-212).

Des Weiteren gibt es an anderen Spitélern Bettenlehrer in den Kinderabteilungen,
die Unterricht an den Betten mit den Kindern durchfiihren. Zudem gibt es auch
manche Spitaler, die einen Klassenraum haben, in welchem der Unterricht
stattfindet.

Die Lehrer und Lehrerinnen der Klinikschule gehéren zum Team des St. Anna
Kinderspitals. Sie sind bei Besprechungen dabei und haben selbst ,einmal
wochentlich eine Besprechung mit dem psychosozialen Team.” (Int L Z 284-285).
Die Lehrer und Lehrerinnen erkundigen sich tiber medizinische Neuigkeiten, wissen

Bescheid Uber die Therapie der Kinder und was im Zuge dessen auf sie zukommt.

Ausfliige und Turnen sind mit den Kindern nicht erlaubt, aber dafir gibt es viele
Alternativen, um den Alltag der Kinder zu erleichtern. Es finden verschiedene Feste,
wie das ,Nikolofest“ (Int L Z 610) und das ,Faschingsfest® (Int L Z 610) statt. Das St.
Anna bietet zudem auch verschiedene Therapien fir Kinder an. Hierzu zahlen

Physiotherapie, Musik- und Kunsttherapie.
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10.2 Ergebnisse Aufnahme- und Aufnahmekriterien

Die Klinikschule unterrichtet nur schulpflichtige Kinder im ,Alter von 6-15, die an
Krebs erkrankt sind“ (Int L Z 9-10). Hierzu zahlen Schultypen, wie ,Volksschule,
Mittelschule, AHS-Unterstufe® (Int L Z 91). Die Klinikschule setzt keine bestimmten
Aufnahmekriterien voraus. Sobald der Arzt oder die Arztin die Diagnose ,Krebs*
feststellt, wird das Kind an die Klinikschule weitergeleitet. Ab der Feststellung der
Diagnose ,ddrfen sie nicht mehr in die Schule gehen, weil sofort die Therapie
beginnt“ (Int L Z 38). Dementsprechend wird der Unterricht ab Beginn der ersten
Therapie von den Spitalslehrern durchgefiihrt. Wahrend der Chemotherapie sind
die Kinder ein paar Tage stationar auf der Klinik und dann fur ,,durchschnittlich 14
Tage zu Hause” (Int L Z 50). In dieser Zeit werden die Kinder auf der Station und

auch zu Hause von den Hauslehrer und -innen betreut.

Die Dauer der Therapie ist unterschiedlich und somit auch der Aufenthalt in der
Klinikschule. Die Therapie der Kinder ,kann tiber Monate gehen, das kann mitunter
eineinhalb Jahre dauern, ganz verschieden.” (Int L Z 55-56) Deshalb werden die
Kinder, egal zu welchem Zeitpunkt, sofort in die Klinikschule aufgenommen. ,Man
kann ned sagen, wir nehmen nur Kinder ab einer Woche” (Int L Z 235-236), meint
Christine. Der Therapiebeginn ist fir die Kinder gleichzeitig der Beginn des

Unterrichtes in der Klinikschule.

Der Kontakt zur Herkunftsschule wird sofort nach Ubernahme des Kindes in die
Klinikschule hergestellt. Dies ist fur den Austausch zwischen den Lehrern der
Klinikschule und der Herkunftsschule sehr wichtig. Denn die Lehrer an der
Klinikschule bekommen die Unterrichtsmaterialien, welche sie mit den Kindern
durcharbeiten sollen, von den Lehrern der Herkunftsschule vermittelt.

10.3 Ergebnisse Verbindung zur Herkunftsschule

Die Herkunftsschule spielt eine ganz entscheidende Rolle bei der Abwesenheit der
Kinder aufgrund ihrer Krankheit und Therapie. Nachdem das krebskranke Kind von
den Arzten an die Klinikschule weitergeleitet wird, nehmen die Lehrer der
Klinikschule Kontakt mit der Herkunftsschule auf. Die Klassenlehrer der
Herkunftsschule vermitteln den Lehrern an der Klinikschule den Stoff, die

Schularbeiten und die Tests. Diese werden von der Hauslehrerin mit dem Kind
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durchgearbeitet. Diese Arbeiten werden dann zum Beurteilen an die Lehrer der
Herkunftsschule retourniert, ,damit die Lehrer auch wirklich ein Zeugnis ausstellen
kénnen.“(Int L Z 27)

Die Kinder missen dem Gesetz nach nur eine Schularbeit pro Semester schreiben.
Man kann aber auch auf einen Test verzichten und als Gegenleistung ein Plakat
oder ein Portfolio gestalten. Manchmal kommt es auch vor, dass die Lehrer an der
Herkunftsschule keine Schularbeiten wollen. Es héngt ganz von der
Herkunftsschule und vom Lehrer der Herkunftsschule ab. Hierbei ist auch zu
erwahnen, dass die Lehrer an der Klinikschule eine sehr hohe Flexibilitdt haben
mussen. Sie bekommen den Stoff relativ engmaschig von der Schule und missen
diesen mit den Kindern durcharbeiten. Wenn sie selbst Wissenslicken in den
Gegenstanden haben, mussen sie selbst auch eine Vorbereitung machen und sich
den Stoff aneignen, denn die Lehrer an der Klinikschule sind keine Fachlehrer. Man
kann sich den Unterricht in der Klinikschule als eine Nachhilfe oder als

Unterstitzung vorstellen.

Nach Ende der Therapie kehrt das Kind wieder in die Herkunftsschule zurtick und
bekommt von der Klinikschule eine Bestatigung, dass es von den Lehrern an der
Klinikschule unterrichtet wurde. Bei der Notengabe und beim Zeugnis haben die
Lehrer an der Klinikschule insofern keinen Einfluss, da sie die Noten nur
vorschlagen kdnnen. Die Schularbeiten und alle anderen Leistungen werden von
den Lehrern der Klinikschule an die Lehrer der Herkunftsschule zur Benotung
weitergeleitet. Somit sind nur die Lehrer an der Herkunftsschule berechtigt, Noten
zu vergeben und ein Zeugnis auszustellen. Wie schon oben erwahnt, kehrt das Kind
nach Ende der Therapie wieder in die Herkunftsschule zuriick. Dieser ,Einstieg
funktioniert meistens schleichend innerhalb von von vierzehn Tagen.” (Int L Z 535-
536).

10.4 Ergebnisse Auswirkung der Psyche und der Gesundheit des

Schilers auf das Unterrichtsgeschehen

Zunachst sollen die positiven, und danach die negativen Einflisse genannt werden.
Aufgrund der hohen Dosis der Chemotherapeutika sind die Kinder nicht in der Lage,

am normalen Alltag teilzunehmen. Sie dirfen ab dem Zeitpunkt der Diagnose nicht
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mehr in die Schule gehen, weil das Immunsystem durch die Zytostatika geschwacht
wird. Der Unterricht in der Klinikschule findet immer nur nach Befindlichkeit des
Kindes statt, was in der Herkunftsschule nicht méglich ware. Auch kann nur
eingeschrankt ein Stoff durchgearbeitet werden, weil nicht alles mdglich ist. Das
krebskranke Kind muss einerseits mit der Krankheit kampfen und andererseits
schauen, dass es im Stoff nicht zurlckbleibt. ,Es hat die Therapie, den Job

sozusagen gesund zu werden und Schule.“ (IntL Z 113).

Die Schiler und Schilerinnen sind auch sehr unterschiedlich in Bezug auf Ausdauer
und Konzentration. Manche kdnnen nach wenigen Minuten oder Stunden nicht
mehr, weil sie die Nebenwirkungen der Therapie dermal3en spiren, dass sie nicht
weiter machen kénnen. Dann gibt es andere Kinder, die so wie in der Schule den
ganzen Vormittag Unterricht absolvieren wollen. Das Arbeiten tut den meisten
Kindern gut, weil sie abgelenkt werden. ,Plétzlich kippen sie rein ins Arbeiten und
vergessen wie schlecht es Ihnen geht.” (Int L Z 336) Deshalb nehmen die Kinder
den Unterricht auch manchmal an, obwohl es ihnen schlecht geht, weil sie abgelenkt

werden mochten.

In der Klinikschule bzw. wahrend des Unterrichtes an der Klinikschule ist das
Knupfen von Freundschaften nicht moglich, da die Kinder nicht gemeinsam
unterrichtet werden, sondern nur einzeln. Auf der Station jedoch, wo sie sich in den
ersten Tagen nach Verabreichung der Chemotherapie aufhalten muissen, sind
schon sehr wohl Freundschaften entstanden. Diese Freundschaften betrachtet
Christine als ,,Schicksalsgemeinschaft” (Int L Z 424), da sie nachher nicht anhalten.

Die Madchen sind eher dazu bereit, Freundschaften einzugehen als die Buben.

Neben den positiven Eindricken gibt es natirlich auch negative Eindriicke.
Christine nennt hierbei Kinder, die tber ihre Krankheit, die sie zu Uberwaltigen
haben, nicht sprechen wollen. Allerdings sprechen die meisten Kinder diese
Tatsache an. Christine erzahlt, dass viele Kinder sie nach Dingen fragen, die sie
nicht verstanden haben oder genauer wissen wollen. Wenn Christine merkt, dass
ein Kind etwas nicht ganz verstanden hat was mit ihm passiert, teilt sie das beim
Teamgesprach mit. Die Arzte und die Psychiater fihren dann ein Gesprach mit dem

Kind, um es uber die Geschehnisse aufzuklaren.

Des Weiteren mussen hygienische Malinahmen auf3erst genau beachtet werden.
Die Kinder durfen beispielsweise nicht mit Plastilin spielen und die Lehrer und
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Lehrerinnen durfen Unterrichtsmaterialien nicht von einem Kind zum anderen
weiterreichen. Diese Gegenstande muissen desinfiziert werden bevor sie von einem
Kind zum anderen gegeben werden. Bei solchen Angelegenheiten mussen die

Lehrer und Lehrerinnen sehr sorgsam sein.

AbschlieBend erzahlt mir Christine von Problemen beim Wiedereinstieg in die
Herkunftsschule. Sie ist der Meinung: ,Probleme beim Einstieg sind eher im
Sozialen, weil das Kind nicht mehr gewohnt ist in einer lauten Klasse zu sitzen.” (Int
L Z 537-538) Sie bekommt das auch von vielen Schulern riickgemeldet. Die vielen
Eindricke und der Larm sind fir sie ein grof3es Problem beim Wiedereinstieg in die
Schule. Sie sind es fur mehr als sechs Monate gewohnt, Einzelunterricht zu haben
und natdrlich auch, dass die Lehrer und Lehrerinnen der Klinikschule genauestens
auf ihre Befindlichkeiten eingehen und den Unterricht demnach gestalten. Das
Lernen und ,Mitkommen® im Unterricht bereitet den Kindern eher wenige Probleme.
Die meisten Schiler und Schilerinnen steigen nach Wiedereintritt in die
Herkunftsschule ohne Probleme in die nachste Klasse auf. Christine erwahnte im
Interview auch, dass Schuiler und Schilerinnen, die gut in der Schule waren,
genauso wenige Probleme nach dem Wiedereintritt in die Herkunftsschule haben.
Schiler und Schilerinnen, die jedoch schlecht in der Schule waren, haben
Probleme nach dem Wiedereintritt in die Herkunftsschule. ,Gute Schiiler kommen
absolut gut mit, schlechte Schiler sag ich jetzt a mal kommen in der Schule auch
nicht besser mit“ (Int L Z 525-526), so Christine.

10.5 Ergebnisse Anforderungen an das Lehrpersonal

Christine ist schon tber 30 Jahre an der Klinikschule als Hauslehrerin im St. Anna
Kinderspital tatig. Als sie mit dem Beruf begonnen hat, war es nur notwendig
Sonderschullehrerin zu sein. Wenn man die Ausbildung als Lehrerin nicht hatte,
konnte man berufsbegleitend die Heilstattenschule-Ausbildung absolvieren. Sie
vermutet, dass man mittlerweile auch ohne diese Heilstattenschule-Ausbildung
beginnen kann, an der Klinikschule zu unterrichten. Das einzige was erforderlich ist,

ist eine Bewerbung an die Direktorin der Klinikschule zu schicken.

Christine erzahlt mir, wie schwer dieser Job eigentlich ist. Denn sie muss sehr

flexibel sein und kurzfristig arbeiten. Sie braucht ,oft selber Vorbereitung in
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Gegensténden, wo i einfoch mich noch... noch einmal bilden muss.“ (Int L Z 487-
488)

Im Gegensatz dazu, erwahnt sie aber auch, dass sie wenig bis gar keine
Vorbereitung bendétigt, da sie den Stoff und die Schularbeiten/Tests von den Lehrern
der Herkunftsschule bekommt. Sie muss mit den Kindern nur das durcharbeiten,

was sie von der Schule bekommit.

10.6 Ergebnisse Erfahrungswerte und Tipps fur Lehrer

Die Tatsache, dass kleine Kinder krank sind und starke Therapien bekommen, um
diese Krankheit zu Uberstehen, ist gar nicht so einfach zu verkraften. Auf die Frage,
wie Christine dies verarbeitet, antwortete sie: ,Fir mich ist es, komisch wie
widersprichlich das klingen mag, irrsinnig positiv.“ (Int L Z 365). Denn sie ist der
Meinung, dass diese Kinder sehr zukunftsorientiert sind. Die meisten Kinder an der
Klinikschule, haben sich mit der Tatsache abgefunden, dass sie krebskrank sind.
Deshalb tut ihnen die Ablenkung durch den Unterricht gut. Christine meint, dass die
individuelle schulische Forderung ihr groRe Freude bereitet und dass man nach
einer gewissen Zeit die Tatsache, dass diese Kinder krank sind, zum Alltag zahilt.

Sie macht sich mittlerweile keine Gedanken mehr dariiber.

Da Christine schon 30 Jahre an der Klinikschule tatig ist, hat sie gute und
brauchbare Tipps fur Lehrer und Lehrerinnen. Ihrer Meinung nach ist ,eins der
wichtigsten Dinge Offenheit.” (Int L Z 676). Denn ,Offenheit deshalb, weil sonst
Gertichte entstehen.“ (Int L Z 685). Alle Fragen missen beantwortet werden und es
darf nichts in der Luft hangen bleiben. Sie nennt als Beispiel, dass die Kinder nicht
immer kaserniert sind. Naturlich dirfen sie auch hinausgehen auf den Spielplatz
oder einkaufen. Dies ist anfangs nicht moglich, aber im Endstadium der Krankheit
schon, oder nur mit einem Mundschutz. Hierbei kann es sein, ,dass man die im Park
sieht und dann kommt wieso? Den hab ich im Park gesehen, aber in die Schule
kommen darf er nicht, warum?“ (Int L Z 686-688). Um solche Verwirrungen zu

vermeiden, ist Offenheit sehr wichtig.

Wenn es von den Lehrern der Herkunftsschule gewollt wird, gehen die Spitalslehrer
auch in die Schule. Sie ,stehen den Kindern fiir Fragen zur Verfiigung, erkléren

ihnen wie die Situation ist und und lassen die Kinder dann einfach fragen.” (Int L Z
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679-680). So kdonnen Unklarheiten beseitigt werden und die Kinder haben keine

Fragen mehr im Kopf.

Zudem erwahnt Christine ausdricklich, dass der Kontakt zwischen den Schilern
gehalten werden sollte. Es knnen Besuche in kleinen Gruppen organisiert werden,
um dem kranken Kind zu zeigen, dass es auf diesem Weg nicht allein ist. Denn ,die
Gefahr sozusagen der sozialen Isolation” (Int L Z 691-692) ist sehr grof3. Die Lehrer
an den Herkunftsschulen kénnen sich bei Unsicherheiten, Fragen und dergleichen

immer an die Spitalslehrer wenden.

10.7 Ergebnisse Auswirkungen auf Schiler und Eltern

Die Klinikschule im St. Anna Kinderspital fihrt ein regulares Schulsystem, in dem
es einen Schulbeginn im September, ein Schulende im Juni und mehrere Ferien
unter dem Jahr gibt. Das bedeutet, dass die Kinder in der Klinikschule auch nur an
denselben Tagen unterrichtet werden wie in der Herkunftsschule. ,,90% der Eltern
sind dankbar und froh® (Int L Z 257-258) tber so eine Einrichtung, weil ihnen einiges
abgenommen wird. Vor allem ,die Entlastung, dass es uns gibt, dass wir das
Ubernehmen, dass wir uns kimmern, dass die Kinder dranbleiben kénnen“ (Int L Z
269-270) ist ein laut Christine ein wichtiger Punkt, den die Eltern ansprechen. Den
Kindern geht es in der Klinikschule gut, denn sie werden abgelenkt und haben Spald

an der Arbeit. ,es gibt sogar Kinder, die sagen sie wo... sie fiihlen sich hier sicher*
(Int L Z 632-633), meint Christine.

Naturlich gibt es auch Kinder, die lieber daheim sein mdchten und den Unterricht
nicht immer annehmen. Aber der Grof3teil der Kinder fuhlt sich in der Klinikschule
gut aufgehoben und sicher. Es gibt auch viele Kinder, die nach der Behandlung oder

nach der Heilung auf einen Besuch in die Klinikschule gehen.

Auf die Frage, wie die Kinder mit der Tatsache umgehen, an Leukadmie erkrankt zu
sein, antwortet Christine: ,Ich hab den Eindruck, dass die Kinder besser damit
umgehen” (Int L Z 658). Im St. Anna wird viel Wert auf Wahrheit gelegt. Das
bedeutet, dass die Kinder, genauso wie die Eltern, Uber inre Krankheit erfahren. Die
Kinder bekommen so aggressive Therapien, dass sie wissen missen was auf sie
zukommt. Deshalb ,wird wirklich offen gesprochen und ma hot schon den Eindruck,

dass des den Kindern einf.. vieles abnimmt und @hm. .. die nehmen ... das dann als
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gegeben” (Int L Z 662-663), meint Christine. Es ist erstaunlich, wie viel betroffene
Kinder akzeptieren kénnen und wie sie damit umgehen. Die sehen die Tatsache,
dass sie krebskrank sind, nicht als Weltuntergang — im Gegensatz zu den meisten
Eltern - sondern werden zu richtigen Fachleuten ihrer Krankheit. Die Kinder kdnnen
nach einiger Zeit sogar ihre Blutbefunde selbst lesen und verstehen, was auf diesen
erkennbar ist. Au3erdem nehmen sie die Tatsache, dass sie an Leukdmie erkrankt
sind ,oft lockerer als die Eltern“(Int L Z 670)

11. Ergebnisse Arztin (G.T.)

11.1 Ergebnisse Diagnose der Krankheit

Wenn ein Kind die ,klassischen“ Symptome prasentiert, dann haben die Arzte und
Arztinnen schon oft die Prognose Leukamie im Hinterkopf. Das bedeutet, wenn
,Kinder einen Infekt haben oder mehrere Infekte hintereinander haben, das sie
miide sind &hm... das sie blaue Flecken haben“ (Int A Z 30-32), dann macht man
ein klassisches Blutbild und schaut sich die drei Zellreihen, die Erythrozyten, die

Thrombozyten und die Leukozyten an.

swWenn ich jetzt ein Leukadmie habe, bedeutet das ja, dass ich in meinem
Knochenmark bésartige Krebszellen habe“ (Int A Z 37-38), bestatigt Vera im
Interview. Diese bdsartigen Krebszellen im Knochenmark sind nicht funktionsfahig
und verdrangen auch alle gesunden Zellen. Somit verédndern sich die drei

Zellreihen, welches man ,an einem normalen Blutbild“ (Int A Z 40-41) sehen kann.

Zuallererst schaut man sich die Leukozyten im Blut an. Im ,Der Volksmund glaubt
ja sozusagen dass man bei Leukdmie viele Leukozyten haben. Das stimmt nicht”
(Int A Z 43-44), sagt Vera. Denn es kann auch vorkommen, dass die Leukozyten
einen normalen Wert im Blutbild prasentieren, aber das Kind trotzdem eine
Leukamie hat. Ebenso kann es auch sein, dass sich das Kind mit einer
Hypoleukoztyose prasentiert. Hierbei sind die Leukozyten um das Zehnfache

verdoppelt.

,Das Zweite was man anschaut ist das Hamoglobin. Das ist der Wert, den man
anschaut, ob man blutarm also andm ist“ (Int A Z 48-49). Zuletzt schaut man sich

noch die Thrombozyten (siehe Kapitel 2) an.
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Bemerkt man bei einem Kind bei einem Arztbesuch die klassischen Symptome wie
Infekt, blaue Flecken und blasse Haut, dann macht man ein Blutbild. Zeigt dieses
Blutbild eine Veranderung von mindesten zwei Zellreihen, hat man ,im Hinterkopf

die Differentialdiagnose Leukdmie“ (Int A Z 54).

Damit die Diagnose Leukadmie eindeutig festgestellt werden kann, muss ein
Blutausstrich gemacht werden. Hierbei tberpriifen Arzte und Arztinnen oder das
Personal im Labor im Mikroskop, ,0b sogenannte Blasten, das sind die bdsartigen
Krebs- oder Leuk&miezellen vorhanden sind“ (Int A Z 56-57). Weist dieser
Blutausstrich im Mikroskop bosartige Krebszellen auf, so muss man noch weitere
Untersuchungen machen, um festzustellen, ob das Zentralnervensystem befallen
ist und ob die Krebszellen im Knochenmark vorkommen. Fur die Verifizierung im
Knochenmark fiihrt man eine ,Knochenmarkaspiration (Int A Z 120) durch. Hierbei

sticht man in das Knochenmark und macht einen Ausstrich.

Um zu schauen, ob das ZNS betroffen ist, macht man eine Lumbalpunktion. Diese

beiden Untersuchungen erfolgen unter einer Sedierung.

11.2 Ergebnisse Formen der Leukamie

Generell werden die Leukdmien in chronische und akute Leukdmien unterteilt.
Abhangig von den Stammzellen, aus denen sich die Leukamiezellen entwickeln,
unterteilt man die chronische Leuk&amie in eine chronische lymphatische und
chronische myeloische Leukamie und die akute Leukdmie in eine akute
lymphatische und akute myeloische Leukamie (siehe Kapitel 4). Die Kinder sind
eigentlich immer von den akuten Leukamien betroffen. ,CML, die schon bei Kindern
vorkommt ist extrem selten, also das ist die Ausnahme* (Int A Z 6-7) (siehe Tabelle
1). Bei einer akuten lymphatischen Leukdmie kann man noch zwischen einer TALL
und BALL unterscheiden (siehe Kapitel 4.1.1). ,Und was eben seltener auftritt, sind
die myeloischen Leukédmien“ (Int A Z 23). Die Unterscheidung der Leukamieform
liefert das Mikroskop.

Stammen die Leukadmiezellen von den B-Zelle ab, so spricht man von einer BALL.
Dies ist die Art die bei Kindern haufiger vorkommt. 85% aller Falle, sind von einer
BALL betroffen. ,die restlichen 15 &hm... Prozent sind TALL’s“ (Int A Z 20). Die

Uberlebenschance der leukamiekranken Kinder ist sehr hoch. Denn ,90 bis 95
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Prozent der Kinder iiberleben, Langzeit (iberleben” (Int A Z 152-153). Auch hier gibt
es Unterschiede in der Statistik zwischen den Leukamieformen. ,Die ALL hat eine
bessere Prognose, die ALL is liber 90 und bei der AML bist du ungefahr bei 60/70“
(Int A Z 453-454).

11.3 Ergebnisse Therapieformen

Grundsatzlich gibt es vier verschiedene Therapiemdglichkeiten bei Krebs. Zunachst
eine Operation, welche im Falle einer Leukamie nicht in Frage kommt. Fur die
Leukdmie gibt es die Maoglichkeiten Chemotherapie, Strahlentherapie und
Knochenmarkstransplantation. ,Die Haupttherapie ist Chemotherapie“ (Int A Z 146).
LAlle Kinder bekommen Chemotherapie“ (Int A Z 148) in niedriger oder hoher Dosis,
je nach Aggressivitat der Leukdmie. Im Falle eines ZNS-Befalles muss man die
Kinder zusétzlich auch bestrahlen. Die dritte  Madglichkeit ist die
Knochenmarkstransplantation, welche nur bei Kindern durchgefihrt wird, ,die halt

sehr aggressive Formen der Leukdmie oder ein Rezidiv haben® (Int A Z 169-170).

Die Therapie erfolgt nach einem internationalen Protokoll, welches vorgibt, welche
Medikamente die Patienten und Patientinnen bekommen. Vera zeigte mir eines
dieser Protokolle, welches aus dem Jahr 2009 stammt. Das Protokoll besteht aus
verschiedenen Blocken. Auf die Frage, ob sich die Arzte und Arztinnen bei der
Therapie an dieses Protokoll halten missen, antwortete Vera: ,Naja nicht miissen,
wollen. Weil ja genau deshalb ist die Leukdmie so erfolgreich therapiert“ (Int A Z
210-211). Sie bestatigt ihre Aussage nochmals mit: ,Und drum hat sich in den
letzten 40 Jahren, von einer Krankheit, wo alle tot waren, null Uberleben, auf tiber
90% Uberleben...” (Int A Z 226-227).

Patienten und Patientinnen, die an Leukamie erkrankt sind, missen auch nach ihrer
Entlassung fur einen gewissen Zeitraum Medikamente schlucken. Diese Therapie
wird Erhaltungs- oder Schlucktherapie genannt. ,Die Kinder, die die Erhaltung nicht
bekommen, haben eine schlechtere Langzeitprognose, als die die das schlucken”
(Int A Z 486-487). AuRerdem sind sie nach der Erhaltungstherapie auch noch in
Nachsorge. Das bedeutet, dass Kinder auf jeden Fall bis zum 18.Geburtstag oder,
wenn sie schon Aalter sind, bis Vollendung von zehn Jahren nach Entlassung

nachgesorgt werden. ,also ein ein 2-jahriger wird bis zum bis zum 18. Geburtstag
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ca. bei uns nachkontrolliert, ein 16-jéahriger wird noch 10 Jahre nachkontrolliert* (Int
A Z 386-387).

,Die Kunst ist jetzt nicht, dass man diese Medikamente verabreicht. Die Kunst ist,
dass man die Kinder klinisch einschétzt. Ja, das ist die Kunst in der Onkologie“ (Int
A Z 407-409).

Die Kinder werden anfangs in Risikogruppen, ,Low-Risk, Standard-Risk und High-
Risk“ (Int A Z 173-174) eingeteilt, um die Intensitat der Therapie bestimmen zu
konnen. Dies erfolgt mit Hilfe einer PCR-Untersuchung. Kinder, die in die Kategorie
der High-Risk-Falle fallen, sind insgesamt gefdhrdeter als die anderen
Leukamiefalle. Deshalb wird bei High-Risk-Patienten meistens die
Knochenmarkstransplantation herangezogen. Zudem bekommen diese Patienten
und Patientinnen eine intensivere Chemotherapie als die anderen. Naturlich bringt
so eine starke Therapie viele Nebenwirkungen mit sich, aber ,Die Nebenwirkungen
musst du héndeln und die Leukdmie miisse... musst du vernichten“ (Int A Z 587),

so Vera im Interview.

11.4 Ergebnisse Nebenwirkungen

Kinder, die eine Leukdmie haben, haben mehrere Infekte hintereinander und
bekommen sehr leicht blaue Flecken am Korper. Dies wurde in der Kategorie
,Diagnose der Krankheit® schon beschrieben. In dieser Kategorie soll spezieller,
namlich in Bezug auf die verschiedenen Leukamiearten, eingegangen werden.
Denn ,Ein Kind das ein Leukdmie hat ist jetzt schon krénker insgesamt“ (Int A Z
110). Das bedeutet, dass nicht jeder Infekt gleich eine Leukamie bedeutet. Es gibt
auch andere Nebenwirkungen, die bei einer Leukdmie auftreten kdnnen. Die TALL,
welche eine Unterform der akuten lymphatischen Leukamie ist, zeigt am Anfang der
Krankheit eine mediastinale Verbreitung. Deshalb muss am Anfang der Diagnose
ein Rontgen gemacht werden, um die mediastinale Verbreitung festzustellen. Hat
ein Kind einen ZNS-Befall, kann der der Sehnerv betroffen sein. Hierzu muss
untersucht werden, ob das Kind sieht oder nicht. Wenn der Sehnerv betroffen ist,
sind Kinder ,auf einem Auge zum Beispiel blind oder sehen deutlicher schlechter”
(Int A Z 136-137).
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Neben den Nebenwirkungen der Leukadmie sind die Nebenwirkungen der Therapie
naturlich heftiger. Dies hangt damit zusammen, dass die Kinder, die eine Leukamie
haben, eine sehr intensive Chemotherapie bekommen. Einerseits weil diese
Krankheit so eine starke Therapie benotigt, um geheilt werden zu kdénnen und
andererseits, weil die Kinder hohe Dosierungen aufgrund ihres jungen Korpers
aushalten. Wirde man solche Therapiedosen den alteren Menschen verabreichen,
so wirden diese die Nebenwirkungen nicht tGberstehen. Kinder haben ,zwischen 3
und 5 weniger Probleme mit den Nebenwirkungen® (Int A Z 606-607). Je hoher die
Dosis der Chemotherapie ist, desto mehr Nebenwirkungen treten auf. Vor allem
sind neben den Kurzzeitkomplikationen Langzeitkomplikationen zu beobachten.
,Die die mit der leichtesten Therapie haben eine geringere Wahrscheinlichkeit flir
Langzeitkomplikationen“ (Int A Z 74-75). Zu diesen Langzeitkomplikationen gehéren
die Entstehung von Gehirntumoren im Erwachsenenalter, Konzentrationsstérungen

und Verhaltensauffalligkeiten.

Zu den akuten Nebenwirkungen zahlen Haarausfall, die Veranderungen der
Blutwerte und die damit verbundenen Nebenwirkungen. ,Jedem Kind fallen nach
ca. 6 Wochen die Haare aus“ (Int A Z 262). Da sich die Blutwerte der Kinder
verandern, kann es zu einer Andmie kommen. Die Kinder haben in diesem Fall nicht
genug Erythrozyten im Blut und wenn dieser Wert unter die Untergrenze tritt, dann
missen Kinder Erythrozyten-Konserven bekommen. Neben den Erythrozyten
spielen auch die Thrombozyten eine wichtige Rolle im Blut. Sinkt die Anzahl der
Thrombozyten im Blut, so kann es gehauft zu Nasenbluten, Zahnfleischbluten und
einer verlangerten oder vermehrten Regelblutung bei Madchen kommen. ,Ahm,
wenn man sich aufschlagt, hort man nicht zu bluten auf, und man kann natdrlich
wenns extrem niedrig ist, kbnnte man auch ins Hirn oder in den Gelenken bluten®
(Int A Z 276-278), fugt die Arztin noch hinzu. Genau wie bei den Erythrozyten, kann
man auch bei Verminderung der Thrombozyten dem Kind Thrombozyten-
Konserven verabreichen. Diese Konserven sind ,Ein Sackerl, das wir in den
zentralen Katheter reinlassen” (Int A Z 285), sagt Vera. Den dritten Bestandteil des
Blutes, die Leukozyten, kann man mit Konserven nicht ersetzen. Wenn die Zahl der

Leukozyten sinkt, ist man anfalliger fir Infekte.

Neben den Nebenwirkungen, die aufgrund der Anderung des Blutbildes auftreten,

gibt es auch Nebenwirkungen, die aufgrund der verschiedenen Chemotherapeutika
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auftreten. Es gibt Medikamente, die eine Verstopfung oder Nervenschaden
verursachen. Des Weiteren kdnnen Herzschaden auftreten, die einerseits akut sein
kénnen, aber andererseits sich zu Langzeitkomplikationen entwickeln kdnnen.
Dann gibt es Medikamente, welche die Nieren schadigen und Schleimhautprobleme
verursachen. Neben diesen verschiedenen Chemotherapeutika bekommen die
Kinder auch viel Kortison. Vor allem am Anfang ist die Dosis des Kortisons sehr
hoch. Dieses Kortison verursacht, dass die Kinder stdndig Hunger bekommen und
viel essen. Zudem bekommen die Kinder ,ein Mondgesicht, sehr diinne
Extremitaten, also Arme und Beine werden sehr dunn, weil da Muskelabbau
stattfindet“ (Int A Z 364-366). Das Kortison macht auch aggressiv oder depressiv.
Gegen alle diese Nebenwirkungen der Chemotherapie bekommen die Kinder noch
Medikamente gegen die Nebenwirkungen. Denn wie man sieht, haben es die Kinder
nicht nur mit einer Nebenwirkung zu tun, sondern mit mehreren. ,Dann haben die
Kinder mal ein Sackerl mit 10 -15 Medikamenten, die die Kinder dann teils taglich,
und teils bei Bedarf nehmen“ (Int A Z 444-445).

11.5 Ergebnisse Vermittlung der Diagnose an das Kind und an die Eltern

Sobald die Diagnose Leukamie feststeht, wird ein Termin fir ein Gesprach
vereinbart. Hierzu gibt es einen Raum, in welchem diese Gesprache gefihrt
werden. Das Gesprach wird so organisiert, dass mdglichst viele vom Team dabei
sind und naturlich die Eltern. Bei jedem Gesprach ist ein Oberarzt dabei. Nattrlich
auch Assistenzérzte und Jungfachéarzte. ,Psychologinnen sind oder die Psychologin
ist fix dabei“ (Int A Z 641) und die Eltern der Kinder auch. Je nach Alter der Kinder
durfen diese auch dabei sein oder nicht. Jugendliche sind immer dabei, aber kleine
Kinder meistens nicht. Wenn die Eltern es wiinschen, dirfen auch Bekannte dabei
sein. FUr Eltern, die der deutschen Sprache nicht machtig sind, sind auch
Lprofessionelle Dolmetscher” (Int A Z 671) bei diesem Gesprach anwesend. Es
muss sichergestellt werden, dass die Eltern alles verstehen und wissen, was auf sie

zukommt.

Bei dem Gesprach wird den Eltern ,erklart, was die Diagnose bedeutet (Int A Z
645). Die Statistiken und die Therapie, welche auf ihr Kind zukommt, wird ihnen

erklart. Sie mussen Uber alle Nebenwirkungen, die auftreten kdénnen, Bescheid
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wissen und dass es eine Schlucktherapie gibt, die zwei Jahre dauert. Auch die

Therapie kann Uber Monate dauern.

Die Eltern reagieren sehr unterschiedlich auf die Tatsache. ,Es gibt, die die sehr
emotional reagieren und weinen“ (Int A Z 654-655). ,Es gibt, die die seehr d&hm...
von auRen her unbeeintrachtigt wirken und dann wahrscheinlich innerlich (Int A Z
655-656). ,Es gibt, die die als Paar dasitzen und sich unterstiitzen“ (Int A Z 656).
,ES gibt, die wenn jetzt wer alleine allein Erzieherin ist und dann schon wen von der
Familie dabeihat“ (Int A Z 656-657).

Auch die Kinder und Jugendlichen reagieren sehr unterschiedlich. Es gibt welche,
die es nicht héren mdchten und jegliches Gesprach danach ablehnen oder es gibt
die, ,die das héren und die das dann ee wissen oder sagen das ist ihnen klar” (Int
A Z 688-689).

Die Aufgabe des Teams im St. Anna Kinderspital ist es, sowohl die Kinder als auch
die Eltern nach ihrer Reaktion zu unterstitzen. Die Patienten und Patientinnen
werden von den Psychologen betreut und auf Wunsch kénnen auch die Eltern

betreut werden. Es soll jeder die Unterstiitzung bekommen, die notwendig ist.

11.6 Ergebnisse Unterstitzung und Begleitung des leukamiekranken Kindes

In dieser Kategorie sollen verschiedene Madoglichkeiten der Unterstitzung far
Patienten und Patientinnen geschildert werden. Neben der ,érztlichen
Unterstitzung und Pflege haben wir Psychologinnen, die fur die Onko-Kinder da
sind“ (Int A Z 631-632), sagt Vera im Gesprach. Zudem gibt es auch Padagogen
und -innen, die fur alle da sind. Hierbei nennt sie die Klinikschule, die fir
schulpflichtige Kinder zur Verfigung steht. Das St. Anna bietet ein breites Spektrum
an Therapien fur die leukamiekranken Kinder. Neben der Musik- und Kunsttherapie
hat das St. Anna ,Physiotherapeuten und Ergotherapeuten, Logopaden“ (Int A Z
633). ,Wir haben ein sehr umfassendes Team, das die Patienten betreut” (Int A Z
634-635), versichert Vera.

Naturlich gibt es auch Einschréankungen in der Betreuung der krebskranken Kinder.
,ES gibt schon in der Intensivtherapie d&hm sind schon Einschrdnkungen® (Int A Z
757-758). Hierzu zéhlen verschiedene Essenseinschrankungen und die Umstellung

des alltéaglichen Lebens. ,Die Kinder diirfen in der intensiven Chemotherapie nicht
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in die Schule gehen, sie haben Essenseinschrénkungen® (Int A Z 758-759). Als
Ersatz fur die Schule gibt es die Klinikschule im St. Anna Kinderspital, wo alle
schulpflichtigen Kinder betreut werden. Neben der Klinikschule gibt es auch einen

Kindergarten und eine Schule fur Oberstufenschiler und -schilerinnen.

Die krebskranken Kinder dirfen sich nicht in grofRen Menschenmengen aufhalten
und dirfen nicht in Kontakt mit Tieren kommen. Wahrend der intensiven
Chemotherapie ,darf das Kind nicht zum Billa mit, da darf das Kind nicht in die
Schule, nicht ins Fitnesscenter, nicht auf den Spielplatz, weil Hund und andere
Kinder am Spielplatz sind“ (Int A Z 778-779).

Auf die Frage wie Eltern mit den krebskranken Kindern umgehen sollten, antwortet
Vera: ,da gibt’s auch viel Literatur, Biicher dazu“ (Int A Z 719). Die Eltern kénnen
fur das Gesprach der Eltern mit den Kindern Unterstutzung erhalten. Wichtig ist dem
Team des St. Anna, dass man sich auch um die Geschwisterkinder kiimmert. Diese
sollen aufgeklart werden und erfahren, was mit ihrem Bruder oder ihrer Schwester

geschieht.

11.7 Ergebnisse Tipps fur Lehrerinnen

Der Weg durch die Chemotherapie zur Heilung ist ohnehin ein langer und
schmerzhafter Prozess. Deshalb sollten die Kinder auf diesem Weg unterstitzt und
motiviert werden. Sie sollen sich gut aufgehoben und sicher fihlen. Fur diese
Sicherheit ist das Team des St. Anna Kinderspitals verantwortlich. Die
Unterstiitzung und die Motivation werden auch vom Team des St. Anna gefordert,
jedoch spielt hier auch die Herkunftsschule samt Schiler und Schilerinnen und
Lehrer und Lehrerinnen eine wichtige Rolle. Diese sollen das krebskranke Kind
begleiten und zeigen, dass es nicht allein ist. Hierzu hat Vera ein paar Tipps fur
Lehrer und Lehrerinnen genannt, die zur Erhaltung des Kontakts dienen sollen. Vera
ist der Meinung, dass ,die Kommunikation sei‘'s jetzt wenn das jetzt in
Kindergartenkind oder ein Schulkind ist“ (Int A Z 812-813), sehr wichtig ist. Sie bringt
hierzu ein Beispiel: ,wenn jetzt ein anderes Kind z.B. die sch die Windpocken hat,
muss das die Mutter erfahren, weil da muss das Kind die Therapie noch &hm... ein

Medikament schlucken, weil‘'s geschlitzt werden muss* (Int A Z 813-815).
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Die Lehrer und Lehrerinnen sollen Kontakt mit den Arzten aufnehmen, um

bestehende Angste zu beseitigen.

Der Wiedereinstieg in die Schule, nachdem die Therapie vollendet ist, soll
gewahrleistet werden. Um diesen Einstieg problemlos wie mdglich zu gestalten, ist
die Hilfe der Lehrer und Lehrerinnen ausgesprochen wichtig. ,Die Kinder sollen
weder ausgegrenzt werden noch unnétig irgendwie wo ausgeschlossen werden und
das Wichtige ist einfach das man halt Aufkldrung hat“ (Int A Z 849-851).

Es gab auch schon Félle, dass ,Arzte in die Klassen gegangen sind und einfach
dhm... Gespréche gefiihrt haben auch Fragen der Kinder beantwortet haben® (Int A
Z 858-859), sei es am Anfang der Diagnose oder nach Heilung, um den
Wiedereintritt zu gewabhrleisten, damit ,,méglichst rasch Normalitét in das Leben des
Kindes eintritt“ (Int A Z 861).

12. Ergebnisse Vater (S.P.)

12.1 Ergebnisse Diagnose

Festgestellt wurde die Diagnose Leukamie bei Julian im Alter von nur 3 Jahren am
SMZ Ost in Wien. Julian zeigte typische Symptome wie das sofortige, rasche

Entstehen von blauen Flecken und Hamatomen.

Wahrend Julian noch zu jung war, um zu realisieren, welche Auswirkungen die
Diagnose mit sich bringen wirde, war der Vater Richard schockiert und fassungslos.
Wie auch in Kapitel 8.1 beschrieben, wollte sich auch hier der Vater die Diagnose
anfangs nicht eingestehen ,am Anfang will mans nicht wahrhaben® (Int V Z 29-30)
und suchte Grinde daflrr, dass gerade sein Sohn erkrankt ist ,man denkt sich
warum mein Kind?“ (Int V Z 30-31).

Nach der Diagnose wurde Julian ,von einem Tag aufn anderen® (Int V Z 60) im St.

Anna Kinderspital aufgenommen.

12.2 Ergebnisse Behandlungsmallinahmen

Anfangs wurde Julian mit Kortison behandelt, ,weil noch nicht feststand, welche Art

von Leukémie er gehabt hat.“ (Int V Z 18). Nachdem die genaue Leukamiediagnose
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aber feststand, stand auch fest, dass sich Julian einer 6 Monate langen

Chemotherapie unterziehen misse.

Zu guter Letzt wurde beschlossen, dass sich Julian  einer
Stammzellentransplantation (vgl. Kapitel 7.4) unterziehen muisse, welche im
Dezember stattfinden wirde. Damit diese aber maoglichst erfolgreich vonstatten
gehen konnte, bekam Julian eine weitere Chemotherapie. Diese Chemotherapie
war besonders stark, weil das ,Immunsystem muss komplett vernichtet werden® (Int
V Z 376), ,damit er die Transplantation nicht abstol3t* (Int V Z 376). Dies hatte zur
Folge, dass Julians Immunsystem so geschwacht war, dass er in diesem Zeitraum

2 Monate in Quarantédne bleiben musste.

12.3 Nebenwirkungen der verschiedenen

BehandlungsmalRnahmen

Zu Beginn hatte Julian in Folge der ersten Chemotherapie einen gereizten
Darmtrakt sowie einen Ausschlag am Gesal3. Dieser wurde von den Eltern mit einer
Creme behandelt. Nebenwirkungen wie z.B. Ubelkeit und Brechreiz (siehe Kapitel
7) hatte Julian bei der ersten Chemotherapie Behandlung nicht: ,danach hatte er
Uberhaupt keine Nebenwirkungen mehr® (Int V Z 91), , keine entziindeten
Schleimhaute (Int V Z 95) und ,, kein Aufschwappen®. (Int V Z 96).

Allerdings war sein Immunsystem durch die Behandlung so geschwacht, ,weil das
Immunsystem einfach komplett im Eimer ist® (Int V Z 223), dass Julian, wie die
meisten Patienten, die sich einer Chemotherapie unterziehen missen, die Haare

verlor. ,Da is ihm dann aufgefallen, dass ihm die Haare ausgehen® (IntV Z 112).

Die letzte Chemotherapie, welche (wie bereits in Kapitel 12.2 beschrieben) deshalb
erforderlich war, damit das gesamte Immunsystem abgetdtet werden konnte, um
die Stammzellentransplantation mdglichst erfolgreich ablaufen zu lassen (vgl.
Kapitel 7.4), fuhrte dazu, dass er im Gegensatz zur ersten Chemotherapie
L,samtliche Nebenwirkungen® (Int VvV Z 372-373) hatte.

Seine Schleimh&ute waren stark beansprucht, Julian musste sich oft ibergeben und
erbrach meist Blut oder Schleim. Diese Beanspruchung hatte wiederum zur Folge,

dass Julian nur sehr wenig afR. Richard bemerkt, dass Julian ,auch noch eine
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Magensonde® (Int V Z 390) hatte, ,weil er natlrlich so wenig zu sich genommen hat”
(IntV Z 391) und in dieser Zeit ,extrem abgemagert” (Int V Z 394) ist.

In weiterer Folge kam es auch dazu, dass Julian sehr viel an Muskulatur verloren

hatte: ,die komplette Beinmuskulatur war weg“ (Int V Z 437).

Ein weiterer Grund fur den Gewichts- und Muskulaturverlust Julians war der, dass
Julian in diesem Zeitraum quasi bettlagerig war und sich kaum bewegen konnte...
~weil er nur gelegen ist. Und nichts machen konnte, dadurch, dass er standig
eingeengt war, war er auch in der Bewegung im Zimmer eingeengt” (Int V Z 395-
396). Richard hatte aber nicht nur den Eindruck, dass Julian korperlich schwécher
wurde, sondern dass er auch starke Schmerzen ertragen musste. Der Bub hatte in
diesem Zeitraum so viel an Muskulatur abgebaut, dass er nachher mit
Physiotherapie beginnen musste, ,bis wir Gberhaupt in der Lage waren, dass er
selbststandig heimgehen konnte® (Int V Z 519-520).

Wahrend der ersten, 6 Monate langen, Chemo traten demnach wenige
Nebenwirkungen, wie Haarausfall, ein gereizter Darm und ein geschwachtes
Immunsystem auf. Bei der letzten Chemotherapie vor der Transplantation hingegen
traten bei Julian sehr starke Nebenwirkungen auf, die mitunter dazu fuhrten, dass
er zeitweilig eine Magensonde hatte und so viel an Muskulatur abgebaut hatte, dass

er anschlieBend von einem Physiotherapeuten betreut werden musste.

12.4 Ergebnisse Umgang des klinischen Personals

Das klinische Personal des St. Anna Kinderspitals empfand Richard als sehr
angenehm und auch er hat die Leute dort sehr positiv in Erinnerung. Richard
beschreibt das Personal als einfihlsam: er meint das Personal sei ,sehr, sehr
engagiert, sind sehr lieb zu den Kindern (Int V Z 268) und ,sie sind da sehr
racksichtsvoll* (Int V Z 272). Zusatzlich hebt er hervor, dass das Personal mit den
Kindern spielt und ihnen bei Eingriffen wie einer Blutabnahme erklart, warum das
passiert. Der positive Umgang des Personals des St Anna Kinderspitals hatte
wiederum zur Folge, dass Julian den dort arbeitenden Menschen schnell Glauben

schenken konnte: ,er hatte da so Vertrauen schon gehabt (Int V Z 278).

Die Pfleger waren im Grof3en und Ganzen immer dieselben und Richard erinnert
sich, dass Julian maximal von 3 verschiedenen Pflegern betreut wurde, denn ,das
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Rad| dort auf der Station ist nicht sehr gro3® (Int V Z 297). Den Arzt, welcher immer

der gleiche war, hat Richard auch als sehr engagiert in Erinnerung.

12.5 Ergebnisse Veradnderte Lebensumstande

Die erste grol3e Veranderung in Julians Leben nach der Diagnose war die sofortige
Aufnahme in das St. Anna Kinderspital. Richard erinnert sich, dass Julian sich
anfangs schwer mit der Tatsache abfinden konnte, dass er im Krankenhaus bleiben
muss..., ,Dass er nicht heim darf. Das war selbstverstandlich nicht zu erkl&aren fur
ihn“ (Int VV Z 50). Allerdings meint der Vater des Jungen auch, dass sich dieser dann

doch sehr schnell mit dieser neuen Situation abfinden konnte.

Fur die Eltern gab es auch einige Umstellungen, Richard meint er musste
.bestimmte Regeln einhalten* (Int V Z 104) und war selber (zum Teil) fur die
Verpflegung des Kindes zustandig. Wenn z.B. die Blutwerte des Kleinen nicht

gepasst haben, durfte er z.B. das Zimmer nicht verlassen.

Die grof3te Umstellung nach der stationdren Aufnahme war jedoch die, dass das
Kontakthalten mit Freunden, Verwandten erschwert wurde bzw. gar nicht méglich
war. Julian konnte nicht mehr in seinen Kindergarten gehen und somit auch seine
Freunde nicht mehr sehen: ,Man muss ja komplett den Kontakt einstellen* (Int V Z
142). Der Junge konnte ,seine Kindergartenfreunde nicht sehen. Ah Onkel, Tante,
Opa, etc.” (Int V Z 146). Denn laut Besuchsrecht durfte Julian nur von 3 Leuten
besucht werden: ,Im Normalfall sinds nur Mutter und Vater® (Int V Z 150), ,In
unserem speziellen Fall wars die Oma halt auch® (Int V Z 152). Vater, Mutter und
GroBmutter hatten also stdndig Besuchsrecht im Krankenhaus - flr andere
Verwandte wie GrolRvater, Onkel oder Tante wurde ab und zu eine Ausnahme
gemacht. Denn der Vater meint, dass aus Rucksichthahme auf die anderen
Patienten nicht zu viele fremde Personen in das Krankenhaus sollen. Obwohl aber
nur 3 Personen Besuchsrecht hatten, war Julian nie allein. ,Es war standig jemand
bei ihm* (Int V Z 181). Auch wahrend der Nacht schliefen entweder Vater, Mutter

oder GroRRmutter bei dem kleinen Buben im Zimmer.

Dadurch, dass nun aber permanent Vater, Mutter oder Gro3mutter mit dem Kleinen

im Zimmer waren, mussten sie ihn aber auch die ganze Zeit beschéftigen. Richard
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meint, dass sich der Tag dadurch sehr lange anfuhlt: ,Weil der Tag wird dann schon

immens lang® (IntV Z 311).

Eine weitere grof3e Veranderung, die in dieser Zeit in Richards Leben stattgefunden
hat bezieht sich auf seine Arbeit. Gleich zu Beginn ging Richard in den
Krankenstand, ,weils einfach mich so...nervlich komplett zampackt hat® (Int V Z
316-317). Nach einiger Zeit meint Richard hat er sich freistellen lassen, allerdings,
fugt er hinzu, dass das ,naturlich auch nicht auf die Dauer geht, weil Freistellung is
ohne Gehalt” (Int V Z 317-318). Die Krebserkrankung des Sohnes hatte also auch
weitreichende Folgen in der Arbeitswelt des Vaters. Im Endeffekt, so meint Richard,
habe er sich mit einem Burnout Uber Wasser gehalten. (Int V Z 320-321) Weiters
weil3 er es zu schatzen, dass in der Arbeit viel Verstandnis fur seine Situation da
war. Er meint auch, dass er zu der Zeit in der Arbeit mehr abgelenkt war als sonst:
,man hats mir auch angemerkt wenn ich arbeiten war, dass ich einfach nicht bei der
Sache war” (Int V Z 326-327)

Weitere Veranderungen ergaben sich durch die Stammzellentransplantation bzw.
durch die damit verbundene starke Chemotherapie fir Julian und Richard. Julian
war bettlagerig, was (wie in Kapitel 11.3 beschrieben) dazu fuhrte, dass er viel an
Muskelmasse und Gewicht verlor. Die Besucher, in dem Fall Eltern oder
Grol3mutter, durften ihn nur einzeln besuchen und durften das Zimmer erst betreten,
sobald die Pfleger fertig mit der Grundversorgung und Hygiene des Buben waren.
AulRerdem durften die Besucher das Zimmer des Buben nur mit
Ganzkorperschutzanzug, Mundschutz und desinfizierten Handen betreten. (Da wie
in Kapitel 7.3 und 11.3 beschrieben, das komplette Immunsystem durch die
Chemotherapie zerstort wird, sind die Patienten und Patientinnen somit anfalliger

fur Keime)

12.6 Ergebnisse der Auswirkungen der Krankheit/Psyche auf das
Kind und dessen Umfeld

Julian, so beschreibt ihn Richard in Retrospektive, war damals ein sehr frohliches
Kind, welches immer gut gelaunt war. Ab und zu hat er Heimweh gehabt, aber

grof3teils beschreibt ihn Richard als fréhlichen Buben, der wenig geschrien und

geweint hat. Das hatte fur Richard wiederum zur Folge: ,dass mir der Julian mehr
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Kraft gegeben hat, als ich ihm gegeben habe. Hab ich den Eindruck und weil er

einfach standig gut gelaunt war...“ (IntV Z 342-344)

Beim Stammzellentransplantation ging es Julian aber nicht so gut und Richard
erinnert sich, dass das Kind zu der Zeit ziemlich fertig war und sich erst einmal 4 bis
5 Wochen erholen musste. Auf3erdem erzahlt Richard, haben die Kinder manchmal
gar keine Lust etwas zu machen, da sie keine Kraft haben — unabhangig von der
Stammzellentransplantation. Aber Richard bemerkt auch, dass er durch seinen
Sohn selber viel Kraft tanken konnte — ,fir die Momente wo er nicht gut drauf war®
(Int V Z 349). Er selbst hat keine positiven Erinnerungen an die Zeit vor und nach
der Stammzellentransplantation: ,das is a schirche Zeit. Die is... ja, ja katastrophal .
(Int V Z 378), auch deshalb, weil die Eltern und Grol3mutter ab diesem Zeitpunkt

nicht mehr bei ihrem Kind bzw. Enkel Gbernachten durften.

Julian selber, so erzahlt Richard, hat in dieser schwierigen Zeit verletzende Dinge
zu seinem Vater gesagt, was ihm auch im Nachhinein leid tut: ,natdrlich fallen ihm
dann auch Dinge ein, die er gesagt hat und nicht eigentlich sagen wollte, die
naturlich auch verletzend sind fur die Eltern® (Int V Z 535-536).

Richard ist zwar anfangs von solchen Aussagen zutiefst getroffen, ist sich aber
dessen bewusst, dass diese Aussagen in einer schwierigen Zeit und im Affekt
passiert sind. ,sicher tuts in den Moment weh, aber er hat noch nicht realisiert was
er da eigentlich jetzt dann sagt” (Int V Z 546-547). Weiters ist Richard oft derjenige,
der - wenn z.B. die Blutwerte des Buben nicht passen — ,Nein“ sagen muss. Richard
bemerkt, dass ,du oft der Buhmann bist, weil du zu vielen Dingen ,,Nein“ sagt, nein
sagen musst® (Int V Z 549-550). So kann es sein, dass er dem Bub dem
Spielplatzbesuch aufgrund schlechter Blutwerte verbieten muss. Wenn die
Blutwerte einmal passten, dann besuchten Vater und Sohn meist wenig
frequentierte Spielplatze - wie z.B. jene im Wiener Wald. Zum einen, weil die
Luftqualitat besser war, zum anderen weil Julian meist einen Mundschutz tragen
musste. Damit sich sowohl Vater und Sohn neugierigen bzw. ,bléden Blicken®
entziehen konnten, suchten sie also entlegene Spielplatz wie den im Wiener Wald
auf. ,eine gewisse Art von, von Eigenschutz fir die Eltern, dass ned permanent
bléde Blicke, bléde Fragen® (IntV Z 241-242) kommen. Dies bestatigt wiederum die

Aussage der Klinikschullehrkraft, die erzahlt, dass es oft zu Verwirrungen oder
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neugierigen Fragen kommt, wenn andere Leute ein Kind sehen, das einen

Mundschutz tragen muss.

Seinen eigenen Umgang mit Julian sowie seine Emotionen und Geflihle beschreibt
Richard unterschiedlich — je nach Situation. Anfangs war er sehr vorsichtig und
behandelte seinen Sohn ,wie ein rohes Ei“ (Int V Z 67), welcher seinem Vater aber
wiederum zeigte, dass er das nicht brauchte. Nach der Diagnose und Aufnahme
empfand der Vater vorallem Hilflosigkeit, weil er erst einmal die Tatsache
akzeptieren musste, dass er und sein Sohn nun komplett auf die Arzte angewiesen
sind und ihnen auch vertrauen missen, dass diese das Richtige tun. Vor allem
immer dann, wenn Julian einmal gerade aus einer Narkose aufwachte, ging es
Richard mental nicht so gut: ,ein schirches Geflihl zu sehen wenn dein Kind vor dir
liegt und der ruhrt sich nicht”(Int vV Z 280-281).

Richard war zeitweise sogar so verzweifelt, dass er vor seinem Sohn weinte, aber
im GrolRen und Ganzen versuchte er seinem Sohn positiv und zuversichtlich
gegeniuberzustehen. So unterstitzte Richard Julian so gut es ging, auch in
schweren Zeiten. Als dem Buben namlich die Haare ausgehen, begann sein Vater
einfach kurzerhand sich selber eine Glatze zu scheren. Anfangs war Julian noch

skeptisch, aber dann durfte sein Vater ihm auch eine Glatze scheren.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Julian trotz schwerwiegender Erkrankung
ein gut gelauntes Kind war, und selten schlecht gelaunt war... Im Grof3en und
Ganzen, meint Richard, ,dass er mich (Anmerkung: den Vater selber) mehr
getrostet hat als ich ihn trosten konnte® (IntV Z 351-352)

12.7 Ergebnisse Entlassung und Wiedereinstieg in das Leben

Bei der Ruckkehr in das alte Zuhause gab es fur Vater (und Sohn) so einiges zu
beachten: Das Heim musste vorbereitet werden bzw. es musste zu Hause eine
sichere Umgebung fur das Kind geschaffen werden. Anfangs mussten die Eltern bei
jeder Verkuhlung und bei jedem Schnupfen das St. Anna Kinderspital aufsuchen,
wo dann wiederum die Blutwerte Gberprift wurden. Zusatzlich musste Richard beim
Kochen immer sorgféltig Uberprtfen wie er die Zutaten zubereiten sollte und welche
Art von Fleisch er z.B. zubereiten durfte. Bei einer offenen Wunde musste Richard
diese auch sorgfaltig beobachten und entscheiden, ob er wieder in das Spital fahren
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muss, oder ob er diese selber verarzten kann und meint: ,Das verunsichert einen

selber auch, und wenns nur ein Kratzer ist.“ (Int V Z 568)

Zur Ruckkehr in den Kindergarten — Julian besuchte nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus wieder denselben Kindergarten — meinte Richard, dass Julian alle
Verbindungen zu anderen Kindern wieder neu knupfen musste. Julian hatte

immerhin ein ganzes Jahr im Kindergarten versaumt.

Julian musste aber nicht nur die Kontakte neu kniupfen, er war auch korperlich
wesentlich schwacher als die anderen Kinder. Mittlerweile geht Julian aber ,ganz
normal zur Schule wie jeder andere® (Int V Z 588) auch. Richard versucht zusatzlich

seinen Sohn in der Freizeit zum Sport — in dem Fall — Schwimmen zu bewegen.

12.8 Ergebnisse Heutige Folgen der Krebserkrankung

Wie bereits in Kapitel 11.3 erwahnt musste Julian aufgrund seiner kérperlichen
Schwache Physiotherapieeinheiten absolvieren. Julian war bei seiner Ruckkehr in
den Kindergarten korperlich wesentlich schwécher als seine gleichaltrigen Freunde.
Richard meint aber auch, dass das bis heute noch der Fall ist: ,das ist nach wie vor
so“ (Int V Z 513). Richard sagt, dass der Muskelaufbau und die Entwicklung des

Korpers ganz anders sind als bei anderen Kindern.

Richard ist sich auch dessen bewusst, dass Julian (im Vergleich zu anderen
Kindern) seit seiner Uberstandenen Krankheit ein erhdhtes Hautkrebsrisiko hat.
Merkt aber auch sogleich an: ,Ja auf das kann man achten, dass er keinen
Sonnenbrand kriegt. (Int V Z 582)

Eine weitere Folge der damaligen Krebserkrankung (die mittlerweile schon 5 Jahre
zuriick liegt) war ein Sprachproblem. Richard erinnert sich, dass Julian bereits vor
der Diagnose Krebs spat mit dem Sprechen angefangen hat. Als er dann im
Krankenhaus war wollte er einerseits nicht reden, andererseits war es ihm zeitweise
aufgrund der Schleimhautreizungen gar nicht moglich war zu reden. ,Da sind die
grobsten Nachwirkungen, die man jetzt noch merkt... Also, das Defizit, das er quasi
von dem Ganzen behalten hat” (IntV Z 460-462)

Die Nachkontrollen, die mittlerweile nur noch jahrlich stattfinden, beeinflussen
Julians Leben nur noch wenig, denn die Eltern achten darauf, dass die

Nachkontrollen in den Schulferien stattfinden, damit Julian keine Schule versaumt.
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Eine positive Folge der uberstandenen Krebserkrankung ist die Tatsache, dass
Julian nun jahrlich zweimal Geburtstag feiern kann. Zum einen den Tag seiner
Geburt, zum anderen den Tag seiner Entlassung, an dem Vater und Sohn sich an
die Zeit im Krankenhaus zurtickerinnern und dartber reden, was damals passiert

ist.

Bis auf ein paar wenige korperliche Defizite und einem erhdhten Hautkrebsrisiko (im
Vergleich zu anderen Kindern) wird Julian keine Folgeschaden mit sich tragen
mussen. Er kann ganz normal in die Schule gehen und kann genauso leben wie

jedes andere Kind.

13. Ergebnisse Nino Rauch (ehemaliger Patient) (S.P.)

13.1 Ergebnisse Diagnose und Aufenthalt im St. Anna Kinderspital

Nino Rauch war bereits vor seiner Diagnose mehrmals bei verschiedenen Arzten
gewesen. Wahrend ihm einmal mitgeteilt wurde, dass sich sein Sekret im Ohr bald
von selbst auflosen wirde, waren andere Arzte der Meinung, dass die Polypen
entziindet seien und entfernt werden mussen. Er kann sich nicht erinnern, dass er
die Diagnose Krebs tatsachlich von einem Arzt gehort hat: ,Die finale Diagnose, die
hab ich jetzt so von einem Arzt ah sozusagen im, im Ruckblick gar nicht so erhalten.
Also, dass jetzt ein Arzt sagt du hast jetzt Krebs“ (Int N Z 14-16). Nino meint, er
habe diese Diagnose nie eins zu eins bekommen, auch das Wort Krebs sei so in
seiner Erinnerung nicht gefallen. Erst mit der Zeit wurde ihm diese Tatsache - an
Krebs erkrankt zu sein - bewusst. Bis heute ist er sich nicht sicher, ob er die
Tatsache nicht einfach verdrangt hat, um sich selbst zu schitzen. Er habe sich
lange nicht mit dem Leben und Tod auseinandergesetzt. Erst wahrend der
Behandlung — der Chemotherapie — erinnert sich Nino, sei ihm die Ernsthaftigkeit
seiner Erkrankung bewusst geworden. Denn anfangs, meint er, habe er von seiner
korperlichen Fitness profitiert und wurde erst mit zunehmender Chemotherapie

schwécher. Somit kam das Realisieren, dass er Krebs hatte, erst spater.

Auch nach diesem Realisieren sagt Nino heute, habe er die Krebserkrankung ,,eher
gesehen wie eine, ja fast wie eine Verletzung® (Int N Z 33), welche ihn daran

hinderte, auf den Ful3ballplatz zurlickzukehren. Dies bestatigt insofern die Aussage
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von Christine Hofer, die meinte, Kinder nehmen ihre Erkrankung meist lockerer als
ihre Eltern. Es war ihm tberhaupt nicht klar, dass er eine héchst aggressive und
gefahrliche Krankheit habe, meint Nino rickblickend. Denn seine gréf3ten Sorgen
waren nicht auf seine Gesundheit bezogen, sondern auf den FulR3ballsport. Nino sagt
heute Uber sich selbst, dass seine grof3te Sorge war: ,wann ich wieder zurick zum
FuRballplatz kehren kann. Wann ich wieder spielen kann. Und wie viele Spiele ich
verpasse, wie viele Trainingseinheiten...” (Int N Z 28-29). Er hatte das Gefuhl, er
werde im Krankenhaus festgehalten und vom Training abgehalten. Von da her
wollte er die Therapie so schnell wie mdglich abschliel3en, um so bald wie moglich

wieder auf dem Ful3ballplatz stehen zu kénnen.

Seine Mutter hingegen, mit der sich Nino auch im Nachhinein noch Gber die Zeit der
Diagnose und des Krankenhausaufenthalts unterhalten hat, kann sich im
Gegensatz zu Nino sehr wohl an die Diagnose Krebs erinnern. ,Die hat da eine ganz
andere Erinnerung® (Int N Z 40), ,die hat eins zu eins die Diagnose bekommen...“.
(Int N Z 40-41). Ninos Mutter wurde sehr wohl (ber die Diagnose
Lymphdrusenkrebs, als auch Uber die Therapieméglichkeiten, Nebenwirkungen und
Uberlebenschancen aufgeklart.

Auch Ninos Schul- und Vereinskollegen wurde mitgeteilt, dass er Krebs hat und er
erzahlt, dass es ein Gesprach zwischen Lehrern und Lehrerinnen und der Klasse
bzw. den Schilern und Schilerinnen gab. Er erinnert sich ,das wurde alles
transparent gegenuber den anderen kommuniziert und mitgeteilt” (Int N Z 80) und

,€S war naturlich ein riesengrof3es Thema“ (Int N Z 65).

Nach der Diagnose wurde Nino sehr schnell im St. Anna Kinderspital
aufgenommen, da es sich bei Nino ,um einen sehr aggressiven Tumor® (Int N Z 101-
102) handelte. Unklar war jedoch, wie lange Nino im Kinderspital bleiben sollte und
wie viele Chemotherapie Blocke er bekommen wiirde. Denn laut Arzten musste
abgewartet werden, wie die erste Chemotherapie wirken wirde. ,Bei meiner
Krankheit wars so, dass man mir gesagt hat, dass wenn die Ersttherapie nicht gleich
anspringt, dann sinkt die Uberlebenschance rapide* (Int N Z 99-101), erinnert sich
Nino. Von da her mussten Ninos Werte regelmaRig tberprift werden, bis eine
Entlassung und Heilung Uberhaupt in Aussicht gestellt wurden. Bis zuletzt war nicht

klar, wann der Zeitpunkt der Heilung und Entlassung sein werde.
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13.2 Ergebnisse Wunsch nach Kontakt?

Nino kann sich noch genau erinnern, dass es ihm in der Zeit wahrend des
Krankenhausaufenthaltes psychisch sehr schlecht ging. Deshalb wollte er von
seinen Mitspielern und Schulfreunden Uberhaupt nicht besucht werden und auch
keinen Kontakt haben. Auch als Freunde anfragten, ob sie Nino besuchen kénnten,

lehnte er dies ab.

Auch andere Moglichkeiten um in Kontakt zu bleiben wie z.B. mittels Handy wollte
er nicht nitzen. Das lag aber auch daran, dass es moderne Sprachnachrichten-
Apps wie z.B. ,Whatsapp“ noch nicht gab. ,Heut wirde man wahrscheinlich
hunderte Nachrichten in kurzester Zeit bei Whatsapp bekommen, wo dann vielleicht
eher versucht ware mit denen zu kommunizieren (Int N Z 158-160). Beim
Versenden von SMS (welche damals hauptsachlich versendet wurden) jedoch,
merkt Nino an, vergehe viel mehr Zeit zwischen dem Senden der einzelnen
Kurznachrichten. Was es Nino auch erleichterte den Kontakt zu anderen Leuten zu
unterbinden: ,Deswegen konnt, konnte ich mich da relativ leicht unter
Anfihrungszeichen abschotten® (Int N Z162), ,deswegen ging das eigentlich relativ

einfach, ja dass, dass es keine Kommunikation gab“ (Int N Z 155).

Auf die Frage ob Nino gerne mit gleichaltrigen Patienten im St. Anna Kontakt gehabt
héatte, antwortet er auch ganz klar mit einem ,Nein“ und verweist wieder auf seine
damalige Verfassung (Int N Z 141-142).

13.3 Ergebnisse Tatsachliche Besuche

Obwohl Nino aufgrund seiner Verfassung mdaglichst keine Besuche von Freunden
haben wollte, besuchten ihn im Laufe seiner Krankengeschichte mehrere Leute, wie
z.B. sein Vater (Stiefvater), sein Trainer und sein Mitspieler und Freund Franzi. Nino
meint zwar, im Vorfeld hatte er nicht gedacht, dass er sich tiber die Besuche freuen

wirde, rickblickend hat es ihn aber ,eigentlich gefreut.” (Int N Z 168)

Ninos Vater hatte seinen eigenen Vater ,durch Lungenkrebs verloren, also der war
da eher ein bisschen gezeichnet von [..] seiner personlichen Erfahrung.” (Int N Z
181-184) Nino meint sein Vater versuchte, ihm so gut es geht beizustehen.
Ansonsten versuchte Ninos Vater vor allem dessen Mutter zu Hause so gut es geht

zu unterstitzen (Nino hat noch 2 jingere Bruder).
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Den Besuch seines Trainers hat Nino auch positiv in Erinnerung. Der Trainer
brachte Nino ein Trikot mit dessen Nummer (4) mit, auf dem alle anderen Spieler
unterschrieben hatten und kiindigte an, dass diese Nummer nun fir alle anderen
Spieler gesperrt sei, bis Nino zurlickkehre. Zusatzlich brachte er Nino einen Pokal
eines Hallenturniers, das seine Mannschaft gewonnen hatte. Der Trainer meinte
auch: ,die Mannschaft hat den fiir mich (Anmerkung: fir Nino) gewonnen.“(Int N Z
174) Ninos Trainer versuchte auch, Nino zu motivieren und meinte, dass ,dass sich
alle schon freuen, dass ich zuriick komm und, dass ich starker als zuvor zurtick
kommen werde.” (Int N Z 176-177). Nino merkt an, dass es seinem Trainer sehr
wohl gelang ihn zu motivieren, denn retrospektiv meint er, war der Besuch sehr

motivierend und positiv.

Ninos Freund Franzi — mit dem er auch heute noch gut befreundet ist — besuchte
Nino auch einmal im St. Anna Kinderspital und auch tber diesen Besuch habe sich
Nino ,eigentlich® (Int N Z 191) gefreut. Anfangs wollte Nino wissen, was es flr
Neuigkeiten in Schule und Verein gab und wurde von seinem Mitspieler auf den
neuesten Stand der Dinge gebracht. Franzi zeigte auch Anteilnahme an Ninos
Schicksal. Nino, der zu dem Zeitpunkt schon seine Haare verloren hatte, erzahlt,
dass man bei Franzi merkte, dass dieser von Ninos Schicksal betroffen (bzw. von
Ninos Aussehen schockiert) war. ,Ich glaub das hat alle eigentlich sehr stark
getroffen, wenn man mich dann auch gesehen hat* (Int N Z 194-195) Nino merkt
an, dass Franzi versuchte so normal wie moglich zu reagieren. Allerdings ,wirkt
natiirlich das AuBerliche massiv auf jemanden]...] das hab ich ihm auch angemerkt
und angesehen® (Int N Z 198-199) Obwohl Franzi versuchte normal zu reagieren,

merkte Nino ihm an, dass er von seinem Aussehen betroffen war.

Obwohl Nino sich keinen Kontakt zu Freunden und Mitspielern wiinschte und Nino
seinem Gegenuber Franzi anmerkte, dass dieser auf sein sich verandertes

Aussehen reagierte, freute er sich doch tber den Besuch.

13.4 Ergebnisse Auseinandersetzung mit dem Tod

An eine Situation erinnert sich Nino auch noch sehr genau: Die oberen Wéande in
Ninos Zimmer waren aus Glas, und eines Abends bemerkte Nino Fotoblitze durch

das Glas hindurch. Am nachsten Tag war das Zimmer komplett leer und Nino wurde
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bewusst, dass im Nebenzimmer ein Kind gestorben war, dessen Eltern die letzten

Fotos von ihrem sterbenden Kind gemacht hatten.

Nino beschreibt dieses Ereignis als einen Wendemoment fir ihn. Denn vor diesem
Ereignis war Nino, wie er heute meint, eher bockig und trotzig unterwegs und
arbeitete mehr gegen Betreuer und Arzte als mit ihnen. Aber da wurde ihm zum
ersten Mal klar wie gefahrlich diese Krankheit ist und er meint das war: ,somit das
erste Mal, wo ich realisiert hab, ok du bist jetzt da auf dieser Station, im Zimmer mit
dieser Krankheit, und man kann daran sterben.” (Int N Z 255-256). Anfangs war
Nino sehr geschockt, ist sich aber auch bewusst, dass ihm diese Erfahrung dabei
half zu realisieren, dass ihn das gleiche Schicksal ereilen kénnte. Von da an meinte
er, kooperierte er mit den Arzten und nahm ihre Ratschlage und Hinweise an. ,Ab
dem Moment wars eigentlich so, dass ich, ja um mein Leben gekampft hab.” (Int N
Z 271-272).

Ninos Einstellung bezlglich Sterben war namlich immer schon ,Null Option“ (Int N
Z 304-306), betont er. Denn er hatte noch viel vor, wollte viel in seinem Leben

erreichen und begann ab diesem Wendemoment um sein Leben zu kampfen.

13.5 Ergebnisse Wiedereinstieg in den sportlichen Alltag

Bei seiner Entlassung aus dem St. Anna Kinderspital — Nino wurde frihzeitig
entlassen, denn sein Wunsch nach Schule, Internat, Training und Alltag war so
grol3, dass er beschloss, friher als empfohlen nach Hause zurtick zu kehren — holte
ihn sein GroRvater ab. Ninos Grol3vater, so meint er heute, hatte ihn immer zu allen
FuRRballspielen gebracht und holte ihn mit genau derselben Einstellung ab wie sonst
auch immer. Nino wurde in dem Moment klar, dass er sich auf dem Weg nach Hause
befand, und, dass die beiden ,moglichst bald wieder zu einem Spiel fahren werden.*
(Int N Z 325-326)

Allerdings lag noch ein langer und schwieriger Weg vor Ninos Ruckkehr auf das
FuR3ballfeld, was ihm auch sehr schnell klar wurde. Ninos vorwiegendes Ziel war es
seinen Korper ,von Sekunde Eins an“ (Int N Z 341-342) wieder aufzubauen, um
wieder in das Ful3balltraining einsteigen zu kénnen. Nino musste sich mit der
Tatsache abfinden, dass es flr seinen Korper, der vor der Krankheit in Hochstform

gewesen war nun sehr geschwacht war... ,,...schwieriger war... eigentlich zu lernen,
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dass obwohl man vorher kilometerlang laufen konnte...“ (Int N Z 349-350), ,,...man
Probleme hat die Stiegen nach oben zu gehen®. (Int N Z 352). Nino merkte bald, wo
seine fitnesstechnischen Grenzen lagen und er erinnert sich auch heute noch, dass
er damals wieder ,bei null“ (Int N Z 339) anfangen musste. Da Nino sehr viel an

Gewicht verloren hatte, war sein erstes Ziel wieder an Gewicht zuzunehmen.

Das nachste korperliche Ziel von Nino war es, wieder ein Mindestmald an Ausdauer
zu erlangen und seine koérperlichen Voraussetzungen weiter zu verbessern bzw.
aufzubauen. Dadurch, dass Nino sehr geschwacht war, setzte er sich kleine,
realistische Ziele wie z.B. ,die Spaziergdnge vom einen Ende der Straf3e bis zum
anderen Schritt und Schritt, Schritt um Schritt eigentlich, zu verlangern® (Int N Z 356-
357).

Nino erinnert sich, er ist im Februar aus dem St. Anna Kinderspital entlassen
worden, konnte dann erst im April wieder mit dem Training anfangen. Im Verein
wurde Nino auch langsam wieder an das Ful3balltraining akklimatisiert — er
absolvierte nicht wie seine Teamkollegen das volle Trainingsprogramm, sondern

wurde langsam wieder an das Training herangefuhrt.

13.6 Ergebnisse Wiedereinstieg in den schulischen Alltag

Ninos Schulkollegen, die ja alle zu Beginn seiner Erkrankung tber seine Krankheit
informiert wurden, wussten relativ schnell, dass Nino nun wieder zuriick in die
Schule kommen werde. Nach einer kurzen BegriiBung ,wie am ersten Schultag” (Int

N Z 365-366) stieg Nino wieder in das regulare Schulgeschehen ein.

Nino meint, dass ihm seine Mitschuler und Mitschilerinnen den Wiedereinstieg in
die Schule einfach machten, denn sie reagierten auf ihn ,wie auf jemanden auf den
man sich freut, der lange weg war® (Int N Z 387-388). Nino beschreibt seine
Ruckkehr in die Schule als sehr positiv, da sich alle freuten ihn wieder zu sehen —
und auch fur ihn war es ,unheimlich schon“ (Int N Z 378) alle wieder zu sehen. Nino
bekam bei seiner Rickkehr sehr viel Aufmerksamkeit von den anderen und dachte
im Vorfeld, dass ihm dies unangenehm sein werde, aber dem war nicht so. Seine
Klassenkollegen haben alle ganz normal reagiert, und waren nicht Ubertrieben
mitleidig, wie er gefirchtet hatte, obwohl Ninos AuReres noch vom Krebs

gekennzeichnet war.
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Nino weild auch, dass seine Lehrerinnen die Mitschuler und —schulerinnen vor
seiner Ruckkehr dariber informierten, dass noch nicht klar war, ob Nino
Folgeschaden mit sich tragen werde, und die Klasse psychologisch auf seine
Ruckkehr vorbereiteten. Doch es stellte sich recht bald heraus, dass dies nicht der
Fall war.... ,wenn man jetzt mal das aul3ere Erscheinungsbild weglasst® (Int N Z
400-401), welches Nino zu dem Zeitpunkt hatte.

13.7 Ergebnisse Hilfe durch die Lehrkrafte

Die Lehrkrafte von Ninos Schule bereiteten nicht nur Ninos Mitschiler und
Mitschilerinnen auf dessen Ruckkehr vor, sondern halfen auch Nino, damit er
wahrend seines Krankenhausaufenthalts nicht den schulischen Anschluss verlieren
wuirde. Ninos Schule war eine sehr kleine Schule, mit sehr enger Zusammenarbeit
zwischen Lehrern und Schulern, erinnert er sich. Statt der Lehrer und Lehrerinnen
der Klinikschule besuchten ihn also die Lehrkrafte seiner Heimschule. Im Spital
hatte Nino Einzelunterricht in den einzelnen Fachern und er ist den Lehrern und
Lehrerinnen sehr dankbar fir diese Unterstiutzung. Er meint, er hatte ein ganzes
Jahr verpasst bzw. wiederholen missen, hatte es diese Unterstiitzung seitens der

Lehrkrafte nicht gegeben.

Auch nach seiner Entlassung halfen ihm die Lehrkrafte dabei, sich auf den
schulischen Wiedereinstieg vorzubereiten. Sie besuchten ihn zu Hause und
nahmen mit ihm den schulischen Stoff durch, bereiteten ihn auf Prifungen vor um

sicherzustellen, dass er den schulischen Anschluss finden wirde.

Nino meint, dass ihm sowohl seine Mitschiler und Mitschilerinnen als auch seine
Lehrer und Lehrerinnen den Wiedereinstieg in die Schule sehr leicht machten und

er ist ihnen heute noch sehr dankbar fur die Hilfe.

13.8 Ergebnisse Allgemeine Hinweise fir Betroffene und

Besucher

Dieses Kapitel umfasst allgemeine Tipps fur Besucher, Lehrkréfte oder Mitschler

und Mitschulerinnen bezuglich des Umgangs mit krebskranken Jugendlichen.
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Auf die Frage wie sich Besuchende am besten verhalten sollen, betont Nino, dass
dies eine sehr individuelle Situation sei, weil jeder damit unterschiedlich umgehe.
Fur Nino personlich war es z.B. sehr wichtig, dass ihm Leute kein Mitleid entgegen
brachten, denn er wollte wie ein normaler, gesunder Mensch behandelt werden...
,das Mitleid hatt mich massivst gestort” (Int N Z 230-231). Er meint, dass sich
Besucher auf jeden Fall aber darauf vorbereiten sollen, dass die betroffene Person

geschwacht ist und ,vielleicht ein anderes Erscheinungsbild hat“ (Int N Z 234-235).

Auf jeden Fall helfe es ,sehr motivativ aufzutreten® (Int N Z 237). Hierbei ist auch zu
beachten, dass jede Person vielleicht von unterschiedlichen Dingen motiviert wird.
Dabei spielen Zielsetzungen der Betroffenen eine grofR3e Rolle, meint Nino. Sein
grofdtes Ziel war es z.B. wieder am Ful3ballplatz zu stehen. Deswegen empfand
Nino z.B. auch den Besuch seines Trainers als positiv, weil ,der hat genau daran
angesetzt” (Int N Z 241). Jeder Mensch hat andere Zielsetzungen und Motivationen,
diese kdnnen sehr unterschiedlich sein, wie z.B. die Ruckkehr auf das Ful3ballfeld,
oder aber auch die Rickkehr in die Schule oder den Alltag. Nino glaubt in einer
solchen Situation helfe es am meisten die Ziele anzusprechen und die Betroffenen

ZU motivieren.

In Ninos Fall half ihm auch die Literatur dabei, seine Motivation aufrecht zu erhalten.
Er las viele Bucher von Sportlern wie z.B. Lance Armstrong oder Hermann Maier,
welche sich nach einer Krebserkrankung bzw. schweren Verletzung wieder zuriick

an die Spitze des Sports kampfen mussten.

Lehrern und Lehrerinnen rat Nino, dass sie bereits vor der Rickkehr in die alte
Schule Informationen bei Eltern und Kindern einholen, wie es den ehemaligen
Patienten geht. Je nach Ergebnis sollen sie die Klassen unterschiedlich vorbereiten
— auch hier betont Nino die Individualitat der einzelnen Leute. Auch die Rickkehr in
die Schule sei eine sehr individuelle Situation. Wie bereits erwahnt, hatte Nino keine
Folgeschaden, aber er weil3, dass viele Betroffenen Folgeschaden der
Krebserkrankung und Chemotherapie haben. Er meint, diese koénnen in
unterschiedlicher Auspragung vorkommen und darauf sollte man sicherlich

eingehen - bei der Vorbereitung der Klasse auf die Rickkehr der Betroffenen.

Zuletzt richtet sich Nino noch an die Betroffenen selber und meint, dass es das
Wichtigste sei, an sich selber zu glauben: ,dass man immer an sich selbst glaubt
und glaubt wieder gesund zu werden, auch wenns noch so aussichtslos ist“ (Int N
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Z 420-421). Man solle die Krankheit und Situation so schnell wie mdglich annehmen
und den Kampf gegen die Krebserkrankung ebenfalls schnellst moglichst

aufnehmen.

14. Vergleich der beiden Betroffenen (S.P.)

Vergleicht man nun die beiden Reaktionen und Einstellungen der beiden
Betroffenen, lassen sich sowohl Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede finden.
Wahrend Julian noch zu jung war, um mitzubekommen, dass er an einer
lebensgefahrlichen Krankheit erkrankt ist, war Nino bereits in einem Alter, in dem er
das verstehen konnte. Aber Nino brauchte lange, um den Ernst der Situation
erfassen zu kénnen — lange Zeit sah er die Krankheit als Hindernis, welches ihn
daran hinderte Ful3ball zu spielen. Erst nach und nach - mit zunehmender
Schwache durch die Chemotherapie und einschneidende Erlebnisse, wie der Tod
eines Kindes im Nebenzimmer, wurde im bewusst, in welcher gefahrlichen Situation

er sich befand.

Die Eltern der beiden bekamen von Anfang an die Diagnose Krebs und deren
Therapieformen tUbermittelt.

Wahrend es fur Julian sehr schwer war, dass er nun keinen Kontakt mehr zu
Kindergartenfreunden und manchen Verwandten haben konnte, wollte Nino
ausdricklich keinen Kontakt zu Freunden haben. Nino hatte zwar einige Anfragen
von Besuchern, die ihn gerne sehen wollten, lehnte diese aber ab. Obwohl er keinen
Besuch und Kontakt haben wollte, freute er sich aber dann doch Uber die paar

wenigen Besuche von seinem Trainer und seinem Mitspieler.

Julian hatte wéhrend seiner sechs Monate langen Chemotherapie kaum
Nebenwirkungen, Nino hingegen hatte sehr wohl mit starken Nebenwirkungen wie
entzindeten Schleimhauten oder Eiter im Mund zu k&dmpfen (vgl. Rauch, 2014,
S.114).

Beide ehemaligen Patienten hatten durch die lange Krankheitsgeschichte sehr viel
an Gewicht und Muskelmasse verloren. Julian, der vor allem von der
Stammzellentransplantation geschwéacht war, musste in der Folge sogar einen

Physiotherapeuten aufsuchen. Nino baute seine korperliche Grundfitness,
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Ausdauer und Muskeln selbst wieder auf — Schritt fur Schritt — und begann

anschlieend wieder mit dem Fuf3balltraining.

Bei der Ruckkehr in den Kindergarten musste Julian wieder neue Kontakte knipfen,
Nino hingegen hatte im Prinzip das gleiche Naheverhéltnis wie vor der Krankheit zu

seinen Mitschiiler und —Schulerinnen noch und freute sich sie alle wieder zu sehen.

Beide ehemaligen Patienten haben zwar einen ahnlichen Krankheitsverlauf
durchgemacht, haben aber unterschiedlich auf diesen reagiert und sind
unterschiedlich damit umgegangen. Nino Rauch betont in seinem Interview
mehrmals, wie individuell jede Krankheitsgeschichte und Situation immer ist. Von
dem her ist es fur Lehrer und Lehrerinnen und Freunde der Betroffenen von groR3er
Bedeutung, dass sie in solchen Situationen individuell auf die (ehemals) Erkrankten

eingehen.

15. Hinweise und Anregungen flr Lehrkrafte bei der
Betreuung und dem Wiedereinstieg krebskranker Kinder
(S.P.)

Bei der Unterstitzung aller krebskranken Kinder ist die Individualitdt der
Betroffenen, wie bereits von Nino Rauch erwéahnt, von sehr grof3er Bedeutung. Von
daher sind die unten angefuhrten Hinweise fur Lehrkrafte nicht als MUSS oder
Richtwert zu sehen, sondern vielmehr als Hilfestellung bzw. Anregung bei der

Betreuung krebskranker (und geheilter) Kinder.

15.1 Hinweise fir die Betreuung nach der Diagnhosestellung sowie

wahrend des Krankenhausaufenthaltes

Sowohl Christine und Vera des St. Anna Kinderspitals, als auch Nino, ein
ehemaliger Patient, verweisen darauf, dass die Herkunftsschule und deren
Lehrkréfte eine wichtige Rolle bei der Unterstitzung krebskranker Kinder und
Jugendlicher spielt: Sei es bei der Bereitstellung an Unterrichtsmaterialien fur die
Lehrer und Lehrerinnen der Klinikschule, oder bei der Vorbereitung der Klasse auf
die Ruckkehr des betroffenen Kindes.
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Die Uberbringung der Botschaft an die Klasse kann entweder durch eine Lehrkraft
selber erfolgen, oder aber auch durch Personal der Krankenhduser. So seien
bereits einige Arzte des St. Anna Spitals in Schulen gegangen und haben Klassen
nach der Diagnose oder auch nach der Entlassung besucht und sie uber die
Krebserkrankung aufgeklart. (vgl. Kapitel 11.7) Fur die Lehrkraft ist diese Variante
sicher leichter, denn bei einer solchen Thematik ist es nicht immer leicht, die
richtigen Worte zu finden. Schwierigkeiten, die sich bei einem Unterrichtsgesprach
mit der Klasse ergeben, kdnnen vielfaltig sein: ,Man will nichts Falsches sagen,
mochte niemandem zu nahe treten; gleichzeitig moéchte man aber auch nichts
verschweigen, mochte ehrlich sein und offen Uber die Erkrankung sprechen®
(Schroder et al., 2000, S. 126). Bei der Ubermittlung der Botschaft sollte darauf
geachtet werden, dass keine aggressive Sprache verwendet wird, da sonst
zuséatzliche Angste bei den Schillern und Schillerinnen entstehen kénnen. Der
Sachverhalt sollte aber auch nicht verniedlicht werden. Am besten wére es, sich
vorher Uber die medizinischen Fachbegriffe zu informieren und diese dann
anschlieend so zu vermitteln, dass auch Kinder und Jugendliche verstehen, was
mit ihrem Mitschuiler bzw. ihrer Mitschilerin passiert (vgl. Schroder et al., 2000, S.
126). Deshalb hilft das Einholen von méglichst prazisen Vorinformationen, um offen

und direkt Uber die Situation reden zu kdnnen.

Wenn moglich soll der Kontakt zwischen den Schilern immer hergestellt und
gehalten werden, um soziale Isolation zu verhindern, meint Christine Hofer. Es kann
aber — wie in Ninos Fall — sehr selten dazu kommen, dass Jugendliche keinen
Kontakt zu ihren Mitschilern und Mitschilerinnen haben wollen. Dies sollte man
auch respektieren oder man sollte versuchen, die Grinde dafur ausfindig zu
machen und zu beheben (vgl. Schroder et al., 2000, S. 34f). Bei Besuchen aller Art,
meint Nino Rauch hilft es vor allem, wenn man den Erkrankten viel Motivation mitgibt
und mit ihnen z.B. Uber ihre Ziele nach der Uberstandenen Krankheit redet. (vgl.
Kapitel 13.8)

Nicht vergessen darf man wéahrend einer Krebserkrankung eines Schilers bzw.
einer Schilerin auch die Geschwisterkinder (falls diese dieselbe Schule besuchen).
Denn die Geschwister der Erkrankten fiihlen sich in dieser Zeit oft vernachlassigt

und ,bedurfen deshalb einer besonderen Zuwendung.“ (Schroder et al., 2000, S.
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35). Etwaige Warnsignale sind z.B. ein Zurtickziehen oder aggressives Verhalten
der Geschwisterkinder (vgl. Schroéder et al., 2000, S. 35).

Im schlimmsten Fall — d.h., falls keine Aussicht mehr auf eine Heilung besteht, sollte
das Kind selber entscheiden, ob es noch in die Schule gehen will oder nicht.
Manchmal wollen Kinder noch in die Schule gehen, ,um sich zu verabschieden, oder
auch, um noch eine Weile »dabei zu sein«.“ (Schrdder et al., 2000, S. 77). Andere
hingegen wollen zu Hause bleiben. Hier kdnnen Briefe oder Nachrichten dem
betroffenen Kind zeigen, dass es noch nicht in Vergessenheit geraten ist. Wichtig
ist dabei, den Mitschulern zu vermitteln, dass ihre Gruf3e und Wiunsche ankommen
und Freude bereiten, selbst wenn die betroffene Schulerin nicht antworten kann
oder mag.“ (Schroder et al., 2000, S. 78). Gleichzeitig konnen/sollen Lehrkrafte sich
auch schon uberlegen, wie die Klasse nach dem Tod des erkrankten Kindes
(psychologisch) betreut werden kann. Bei einem Gesprach mit der Klasse kann eine
Forms eines Rituals beim Abschied nehmen helfen. Es kann ein oft gehértes Lied
angehort werden, ein Foto oder ein selbst gemaltes Bild des Kindes aufgehangt
werden, etc. (vgl Schroder et al., 2000, S. 79)

Da die Uberlebenschancen bei einer Leukamie bei Kindern und Jugendlichen
jedoch sehr hoch sind, mussen sich Lehrer und Lehrerinnen zum Glick viel ofter

mit dem Wiedereinstieg der Betroffenen in die Klasse beschaftigen.
15.2 Hinweise fir einen erfolgreichen Wiedereinstieg in die Schule

Das allerwichtigste fur Lehrer und Lehrerinnen, welche eine Klasse auf die
Ruckkehr eines krebskranken Kindes vorbereiten, ist das Herausfinden des IST-
Standes des ehemaligen Patienten. Das heif3t vor allem ein ausfindig machen, wie
es dem Kind korperlich und psychisch geht, ob sich das Aussehen veréandert hat
und ob es Folgeschaden mit sich tragen muss (wie in Julians Fall ein Sprachdefizit
oder in beiden Fallen eine koérperliche Schwache). Erst dann kann die Klasse
individuell auf den Wiedereinstieg des Betroffenen vorbereitet werden. Hier kann
man sich (z.B. als Klassenvorstand) mit gutem Gewissen eine Stunde Zeit nehmen
und die Klasse Uber den Zustand des Betroffenen informieren und Fragen
beantworten. Denn ein erfolgreicher Wiedereinstieg liegt vor allem an einer guten
Vorbereitung der Klasse auf eben diesen (vgl. Kienesberger, 2009, S. 14). Themen,
die in einer solchen Stunde angesprochen werden konnen, sind z.B. die

Nebenwirkungen, Belastungen und Angste, welche die Betroffenen aushalten
94



mussten. Die Klasse sollte auch Uber etwaige Sonderregelungen, die sich fur die
Ruckkehrer ergeben informiert werden, um Missverstandnisse vorzubeugen (vgl.
Schréder et al., 2000, S. 32).

Die Lehrer und Lehrerinnen der Klinikschule darfen ,....in Absprache mit den Eltern
unter Berticksichtigung der Schweigepflicht...” (Topf, 2014, S. 202) die Lehrkrafte
der Herkunftsschule genau Uber die Krankheit des Kindes informieren und halten
auch wahrend der restlichen Behandlungsdauer Kontakt zu den Lehrkraften
aufrecht. Nicht nur, um sich tber das Schulische auszutauschen, sondern auch, um
die Lehrkraft GUber den Krankheitsverlauf und dessen Folgen zu informieren (vgl.
Topf, 2014, S. 202f). Somit sollten Lehrkrafte den Kontakt zu ihren Kollegen und
Kolleginnen in der Klinikschule unbedingt pflegen, um auch die Klasse tber etwaige

Nebenwirkungen und Folgeschaden informieren zu kdnnen.

Um sich noch ein besseres Bild des erkrankten Kindes machen zu kdnnen, kdnnen
die Lehrkréfte dieses auch im Krankenhaus besuchen, um sich selber ,,...mit dem
veranderten Aussehen des Kindes vertraut zu machen.“ (Pichler & Richter, 1985,
S. 131). Durch einen solchen Besuch kann die Klasse dann auch gezielter auf die
Ruckkehr des Kindes vorbereitet werden (vgl. Pichler & Richter, 1985, S. 132).

Vor allem Sportlehrer und —innen missen auch auf die kérperliche Schwache der
ehemaligen Patienten Acht geben (insofern die Jugendlichen bereits am geregelten
Sportunterricht teilnehmen durfen). Das heil3t, dass das jeweilige Sportprogramm
individuell angepasst werden kann oder, dass zu Beginn sogar wenig intensive
kooperative Spielformen durchgefihrt werden kénnen. Diese Spielformen haben
zugleich den Vorteil, dass die Schuler und Schuilerinnen ihre Sozialkompetenz
verbessern (vgl. Bahr, 2005, S. 1).

Beim Wiedereinstieg in die alte Klasse ist zu beachten, dass die Schuler und
Schulerinnen meist fachlich bzw. in rein schulischen Sinn keine Schwierigkeiten
haben dem Unterrichtsgeschehen zu folgen -es sei denn die Schiler oder
Schulerinnen hatten bereits vor der Erkrankung Probleme in der Schule. Die
Schwierigkeiten, die sich hierbei fur die Jugendlichen ergeben, sind z.T. auf die
(ungewohnte) Klassenstruktur zurtckzufihren. Denn die Kinder, die im
Krankenhaus Einzelunterricht bekommen haben, sind es nicht mehr gewohnt, in
einer grof3en Klasse zu sitzen, wo es Larm gibt und auch viele mannigfaltige
Eindricke (vgl. Kapitel 10.4). Die Lehrkraft kann hier auf zwei verschiedenen
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Ebenen agieren: Einerseits kann sie die Mitschtler und Mitschilerinnen bereits vor
Ruckkehr des betroffenen Kindes in die Klasse sensibilisieren und sie darauf
hinweisen sich aus Rucksicht gegeniiber dem Betroffenen die ersten Wochen im
Unterricht maoglichst ruhig zu verhalten. Andererseits kann die Lehrkraft auch
wahrend des Unterrichts selbst, die Schuler und Schulerinnen darauf aufmerksam

machen, falls diese einmal lauter werden und viel miteinander reden.

Den Schulern und Schilerinnen sollte vor allem klar gemacht werden, dass die
Krankheit noch nicht vergessen ist und den betroffenen Schuler - die betroffene
Schulerin noch immer belasten kann. Somit sind gerade anfangs viel Unterstitzung,
Verstdndnis und Einfuhlsamkeit seitens der Mitschuler und Mitschilerinnen
notwendig (vgl. Schréder et al., 2000, S. 45). Insbesondere liegt es an den Lehrern
und Lehrerinnen, einen verstadndnisvollen Umgang mit den Betroffenen und

untereinander zu fordern.
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Anhang

A.1 Transkript Vater (S.P.)

I: Ok die erste Frage, die hast du mir eh schon oft beantwortet...ahm...ja wie alt war der
Julian, als er mit Leukadmie diagnostiziert wurde und was fur Symptome hatte er und wie ist
es zur Diagnose gekommen? (Das war so die erste Frage)

A: Ahm also er war knappe 3 Jahre, also noch nicht ganz 3 Jahre alt und festgestellt wurde
es einfach, dass er, wenn er sich irgendwo angehaut hat einfach einen blauen Fleck
bekommen hat mit einem Hamatom und dann im Zuge einer Blutuntersuchung ist dann
festges... ahm einer vollstandigen Untersuchung ist dann festgestellt worden, dass er
Leuk&mie hat.

I: Mhm... Und was waren, was waren dann die ersten Prognosen oder Aussichten, wies mit
der Genesung sag ich jetzt einmal ausschaut? Also hatte er eine gute oder eher schlechte
Prognose? Oder war es...

A: ...Also ich hab die Erfahrung gemacht, dass Kinder eher eine positivere Prognose haben
als Erwachsene bei der Krankheit...ahm...im Endeffekt ist das ein...ahm...so wie ich mich
erinnere ein Standardprozedere, das da durchgefuihrt wird, dass das Kind je nachdem, nach
welcher Art von Leukamie verschieden behandelt wird...

I: Mhm...ja

A: Je nachdem obs jetzt eine Kortisonbehandlung is oder auch nicht. Beim Julian war eben
der Fall, dass er keine Kortisonbehandlung hatte, er wurde am Anfang sehr wohl damit
behandelt, weil noch nicht feststand, welche Art von Leukdmie er gehabt hat.
I: Ok. Ja.

A: Aber informiert wurde man mal dariiber, dass ah eine 6-monatige Chemotherapie is und
dann schaut wie sich das entwickelt.

I: Mhm. Ok. Ahm. Und jetzt, bei der ersten Diagnosestellung &hm...ich sag es gleich du
kannst auch Fragen nicht beantworten, wenn du nicht willst,

A: Ja passt schon.

I: Hatt ich dir auch vorher sagen kénnen, ahm, was war deine erste Reaktion, wie du
erfahren hast, ok mein Sohn hat jetzt Leukamie? Und wie hat vielleicht die Mutter reagiert
ahm und das nahere Umfeld? Und hast du dich vom Arzt irgendwie gut aufgehoben gefunhlt,
oder oder eher gar nicht?

A: Also die erste Reaktion war mal definitiv ah Fassungslosigkeit. Also am Anfang will mans
nicht wahrhaben. Ahm Mutter genau dasselbe. Im Endeffekt man denkt sich warum mein
Kind?

I: Ja.

A: Dabei is vollkommen wurscht wessen Kind es ist. Ahm ja aber, von von den Arzten her,
hatte ich eigentlich von Anfang an ein sehr gutes Gefuhl.

I: Mhm.
A: Also da war eigentlich Uberhaupt kein Thema.

I: Ja. Warts ihr da gleich im St. Anna, ge?
A: Nein, festgestellt wurde die Diagnose Leukamie ahm vom SMZ Ost.

I: Ok.
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A: Weil er eben aufgrund ah der blauen Flecken dort eine Untersuchung angeordnet wurde
und dann sind wir sofort ins St. Anna Utberstellt worden.

I: Ok. Ahm, ja der Julian war ja noch sehr jung, &hm wie hat er da reagiert auf die Diagnose,
ich mein der hat das...hat der das schon realisieren kénnen?
A: Nein, nein, Uberhaupt nicht.

I: Ok. Ja.

A: Uberhaupt nicht.

I: Habts ihr ihm irgendwas versucht zu erklaren, oder oder wie war das da?
A: Naja fur ihn wars einmal extrem schwierig, dass er jetzt im Krankenhaus bleiben muss.
I: Mhm.

A: Dass er nicht heim darf. Das war selbstverstandlich nicht zu erklaren fir ihn. Und das
war...

I: Ja, ja.

A: Aber er hat sich sehr schnell mit der Situation eigentlich abgefunden...und ja er war
eigentlich durchwegs die ganze Zeit, die meiste Zeit frohlich drauf.

I: Ok. (03:25)

A: Sicher er hat seine Aussétze gehabt, mit Heimweh, etc.
I: Ja, sicher.

A: Aber sonst, eigentlich problemlos.

I: Also ging das voll schnell, der Ubergang von Diagnose bis zu ich bleib...er muss im
Krankenhaus bleiben.

A: Augenblicklich. Von einem Tag aufn anderen.

I: Ok, ok. Ahm.. Hast du da gemerkt, dass sich nach der Diagnose oder wie du... wies
geheil3en hat der Julian muss jetzt eben im Krankenhaus bleiben... Hast du da das Gefiihl,
dass sich da was in deinem Verhalten gegeniiber deinem Sohn geandert hat? Ahm..

A: Definitiv ja. Doch.
I: Ok.

A: Ja, vor allem am Anfang, weil man selber nicht weil3 wie man reagieren soll..behandelst
ihn dann wie ein rohes Ei.

I:Mhm. Mhm.
A: Also und...er hat aber dann immer wieder gezeigt, dass er das nicht will, oder braucht.
1:0k, ja.

A: Und ah. Nein. Also anfanglich schon, aber danach hab ich mein Verhalten ihm gegenuber
Uberhaupt nicht verandert.

I: Mhm, ok. Ahm dann gehen wir jetzt weiter zu den Therapieformen...Du hast gesagt es
waren ja 6 Monate Chemo vorgesehen...
A: Ja.

I: Ahm da gibt’s ja Nebenwirkungen von A bis Z...

A: Mhm
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I: Hat der Julian die auch gehabt und...

A: Ahm wir haben am Anfang ah Wort fir Wort uns an die Anweisungen der Arzte natirlich
gehalten.

I: Ja.

A: Weil eben ah es kann sein, dass er durch die Chemo einen Ausschlag am Hintern kriegt,
weil der Darm gereizt ist, etc. und... ja das war auch nach der ersten Chemo der Fall...
I: Mhm

A: Und dann muss man halt nachbehandeln und schmieren..ich glaub einer Kortisoncreme
I: Ja.

A: Oder was auch immer das war, weil3 ich jetzt nicht mehr. Und dann haben wir in weiterer
Folge das einfach beibehalten. Wir haben da...Es hat geheien man soll ich gar nichts
geben oder sonst was...Wir haben uns dartber hinweggesetzt, sagen wirs einmal so.

I: Mhm.
A: Und danach hatte er tberhaupt keine Nebenwirkungen mehr. Gar nicht.
I: Ok.

A: Also ja,bis auf den Haarausfall naturlich.
I: Ja.

A: Das, das schon, aber ah keine entziindeten Schleimhaute, kein ahm, dadurch, dass
keine Kortisonbehandlung war natirlich auch kein Aufschwappen..

I: Mhm.

A: Sozusagen. Vom Korper. Das schwierigste bei ihm war...fir uns auch war ah die
Umstellung natdrlich...Fir ahm wie verpflege ich ihn.

I: Ja.

A: Weil du bist da fur...Du bekommst zwar das Mittagessen und alles, aber firs Essen
zwischendurch, wenn er einen Hunger hat, darum musst du dich kimmern.

I: Ok.
A: Ahm kannst bestimmte Regeln einhalten etc., weil ja doch das Immunsystem hintber is.
I: Mhm, ja.

A: Aber.. Jetzt hab ich den Faden verloren..[lacht]
I: Ahm die Nebenwirkungen bei der Chemo waren wir gerade...

A: Nein, aber so bei der Chemo hat er Uberhaupt keine Nebenwirkungen gehabit.

I: Ok. Und das mim Haarausfall, hat der das selber irgendwie auch mitbekommen? Uund..
A: Ja, ja naturlich. Naturlich.

I:0Kk.

A: Da is ihm dann aufgfallen, dass ihm die Haare ausgehen, wenn er sich durch die Haare
greift etc. und ah da hat er einen riesen Terz gemacht wenn mans ihm schneiden wollt.
(06:43)
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I: Mhm.
A: Das wollt er gar nicht. Bis zu dem Zeitpunkt wo ich dann eine Nacht bei ihm Ubernachtet
habe und mit ihm gleichzeitig ihm die Haare geschoren habe und mir selber auch.

I:Mhm.
A: Das war dann Uberhaupt kein Problem mehr.

I: Ok. Ja. Und wie hat er darauf reagiert, wie du gsagt hast, ok ich tu mir jetzt auch die
Haare..ahm.. abrasieren? War das fir ihn irgendwie...?

A: Skeptisch am Anfang.. [lacht]
I: Ok.

A: Sehr skeptisch. Aber ich hab dann einfach angefangen
I: Ja.

A: lhm die Haare abzurasieren und hab damit begonnen mir sie auch...
I: Ja.

A: ...Mit der Haarschneidemaschine zu rasieren

I: Ja, also wars schon so eine mentale Unterstiitzung fur ihn.. (07:20)
A: Ja, ja natdrlich, nattrlich

I: Cool.

A: Das schwierigste fir ihn war einfach das stillhalten.

I: Ok dann. Genau, dann haben wir das eh schon beantwortet. Ahm kannst du noch mal
sagen...

A: [zeigt auf Leitfaden] Nein er wurde nicht ambulant, er wurde sofort stationér
aufgenommen. [beide lachen]

I: Danke. Ahm, was waren... was waren dann die groBten Umstellungen, ahm, bei der
stationaren Aufnahme fiir den Julian. Ahm, dass er jetzt weg von zu Hause ist, dass er ...

A: Kontakt.

I: Zu euch?
A: Nein, zu uns nicht. Aber zu allen anderen

I: Ok.

A: Weil man muss ja komplett den Kontakt einstellen

[:Mhm

A: Er konnte nicht mehr in den Kindergarten

I: Ja.

A: Ah natirlich dann seine Kindergartenfreunde nicht sehen. Ah Onkel, Tante, Opa, etc.
I: Aso die waren...die anderen naheren Verwandten konnten ihn auch nicht sehen?

A: Nein, nein, nein es war nur bestimmte Anzahl an Leuten erlaubt.

I: Ok.
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A: Im Normalfall sinds nur Mutter und Vater...

I: Ja.

A: In unserem speziellen Fall wars die Oma halt auch.
I: Ok. Also nur 3 Leute.

A: Ja.

I: Ok, das ist nicht viel. Weil3t du ob das jetzt auch noch so ist, oder?
A: Wie jetzt?
I: Also ich weil3 nicht, ich mein...

A: Na er durfte ja nicht in die Schule...[lacht]

I: Na eh, das ist schon... aber das ist schon klar, ahm... Aber es ist irgendwie...es sind sehr
wenig Leute die ihn besuchen durfen, weifldt du was ich mein?

A: Ja, ja. Naturlich, naturlich. Es kann ab und an...haben wir uns da eine Ausnahme geholt,
dass einmal der Onkel oder die Tante oder der Opa war glaub ich nur einmal auf Besuch.

I: Ok.

A: Aber, hmm Onkel und Tante waren auch nicht viel 6fter, also..

I: Ja.

A: Da ging es noch sagen wir so, dass ab und an jemand besuchen konnte.
I: Ja.

A: Aber auch allein auf Riicksichtnahme der anderen stationaren Patienten durften nicht zu
viele Fremde...

I: Ja macht Sinn.

A: ...in, auf die Station.

I: Stimmt.

A: Und man hat halt seine eigene Eintrittskarte auf der Station. (09:15)
I: Ja.

A: Wenn du da nicht dazugehorst musst du Uber ah die Gegensprechanlage quasi die
Erlaubnis einholen, dass jemand die Tur aufmacht

I: Mhm, ja.
A: Wenn die dich nicht kennen, eher nicht.

I: Und das heifl3t wie oft waren dann du und die Mama und die Oma,also wie oft habts ihr
ihn besucht. Also so wenn...Du kannst sagen so und so oft die Woche oder...

A: Nein, nein, es war standig jemand bei ihm.
I: Ok, cool.

A. Standig. Also dann entweder Mama, oder die Oma oder ich. Wir haben bei ihm im
Zimmer geschlafen.

I: Ja.

A: Also er war ..
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I: Also er war nie allein [beide gleichzeitig] A: Er war nicht allein. Nein.
I: Boah cool, die ganzen 6 Monate.

A: Nein in der Zeit. Er war ja nicht durchgehend dann...Also es gabs ja dann ich mein wenn
die Blutwerte gepasst haben

I:Mhm
A: Zwischendurch durfte er auch nach Hause.
I: Ok. Ja.

A: Aber auch halt nur ah nicht und glaub ich in die ersten 2 Monate oder 3 Monate ging es
nicht.

I: Mhm.

A: Bin ich mir jetzt echt nicht sicher.

I: Ja.

A: Echt nimmer sicher, des is schon ziemlich lang her jetzt.

I: Ja. Dann waren wir eh schon bei der nachsten Frage...Du hast eben angesprochen, dass
er seine Kindergartenfreund nicht gesehen hat und so...

A: Mhm

I: Ahm, was wirdest du sagen, war dann der groRte Unterschied ahm zwischen seinem
Leben, das er damals hatte und dem von anderen Kindern? Ahm, und inwiefern konnte er,
durfte er normale Téatigkeiten ausiuiben? Durfte er dann auch rausgehen auf den Spielplatz
oder so, oder...

A: Nein,nein.

I: Ok.

A: Ahm..Ins Spielzimmer durfte er und halt dort natdrlich.

I: Mhm

A: Weil die Kinder eh alle im Endeffekt auf der Station dieselbe Krankheit haben.
I: Ja.

A: Somit kann dann nicht wirklich was schiefgehen

I: Mhm, ja.

A: Ah...Allerdings wenn dann die Werte nicht passen kann es durchaus sein, dass du dann
zu dem Zeitpunkt nicht aus dem Zimmer raus darfst. (10:57)

I: Ja.

A: Bist auf dem zimmer und ja. Und, wenn er nach Hause durfte...durfte man nicht auf einen
Spielplatz gehen wo viele Kinder sind.

I: Ok.
A: Also das das nicht.

I: Aus Grinden der Sterilitat und und
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A: Ansteckungsgefahr, weil das Immunsystem einfach komplett im Eimer ist.

I: Aja genau.

A: Und wir waren dann meist ah ab ab und zu auch nur ah war ma im Wiener Wald
I: Mhm

A: Ah, einfach weil dort die die...ja klingt halt bloéd weil in Wien is ja so mit

I: Feinstaub

A: Die Luft ist ja... vom Feinstaub her is besser und da war auch ah der Wiener Wald ein
Spielplatz der nicht sehr sehr hoch frequentiert war

I: Mhm, ja.
A: Und da, da war das das dann kein Problem.

I: Ja.

A: Wenn er aber dann doch irgendwo in der Nahe mit vielen Kindern war oder geschweige
denn mim... nach Hause gefahren ist vom Krankenhaus musste er standig einen
Mundschutz tragen.
I: Mhm.

A: Und das ist dann natirlich auch nicht schén, wenn man dann jetzt irgendwo am Spielplatz
ist und das Kind rennt dauernd mim Mundschutz umatum und...

I: Ja.

A: Is auch eine gewisse Art von von Eigenschutz fir die Eltern, dass ned permanent bléde
Blicke, bléde Fragen und...

I: ja, ja sicher.
A: Und sonst was.
I: Ja.

A: Und man muss sich eh schon mit dem Thema auseinander besch... ah... setzen und da
auch noch andere, weils einfach neugierig san, informieren. Und des will man dann ah ned.

I: Ja. Eh. Und hat er da mit anderen Kindern, die selber auch Leukamie hatten oder ich sag
jetzt mal die selber im St. Anna auch waren...dort auch irgendwie Kontakte knipfen kénnen
oder Freunde gefunden?

A: Mmm... Nicht wirklich, weil er nur sporadisch im Spielzimmer war und wenn jetzt.. es
durften nur oder sollten auch nicht immer so hab ich das jetzt in Erinnerung...ahm zu viele
Kinder gleichzeitig im Spielzimmer sein

I: Mhm.
A: Weil nattirlich dann auch mehr Erwachsene..
I: Stimmt.

A: ...Damit verbunden sind und ah und manchmal die Kinder auch gar keine Lust haben,
weil sie keine Kraft haben..

I: Ja, sicher.
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A: ...dass sie dann rausgehen wollen, also das, das ginge dort schon
I: Mhm.
A: Das schon, ja.

I: Ok. Ahm dann kommen wir ich sag jetzt mal zur nachsten Frage, wie hast du den Umgang
von den Arzten, Pflegern, Psychologen oder vom Personal im St. Anna mit den Kindern
oder dem Julian selber erlebt? Also wie hast du das in Erinnerung? (13:28)
A: Sehr positiv.

I: Ja.

A: Sehr positiv. Also sind da ahm sehr sehr engagiert, sind sehr lieb zu den Kindern und
spielen auch viel mit den Kindern oder erklaren ihnen bei der Blutabnahme warums das
jetzt machen oder..
I: Mhm

A: Oder das und also sie sind da sehr riicksichtsvoll, also am Anfang hatten wir auch jedes
mal wenn er eine Lumbalpunktion hatte ah sind wir halt mitgegangen..

I:Mhm
A: Natdrlich bis, bis er eingeschlafen ist, weils ihn da ja narko ah tisieren missen...
I: Mhm

A: Und danach wars aber dann noch...wir sind natirlich dann noch mitgangen, aber es
ware kein Problem gewesen, er hatte dann so Vertrauen schon gehabt...

I: Ok

A: Dass er das alleine hinbekommen héatte und das ist halt nur ein schirches Gefihl zu
sehen wenn dein Kind vor dir liegt und der ruhrt sich nicht...

I: Ja.
A: Und er jetzt aus der Narkose aufwacht... und... wobeis dann wieder ganz lustig
ausschaut wennst einen 3 jahrigen unter Anfihrungszeichen Besoffenen vor dir liegen hast
[lacht] wenn er gerade aufwacht...

I: ja, ja
A: Der ist dann so dramhappert und benommen, das is... und eigentlich meistens aber...
was beim Julian der Fall war... er war standig gut gelaunt...

I: Mhm. (14:45)

A: Deswegen war er eigentlich auch...oftmals gesagt sie sie haben gern den Julian halt auf
ihren Betreuungsbereich, die verschiedenen Krankenschwestern und Arzte, weil er einfach
immer frohlich war.

I: Mhm
A: Und immer gut drauf war.

I: Waren da, waren da eher immer ich sag jetzt mal dieselben fiir einen Patienten zustandig
oder haben sie schon durchgewechselt und es waren viele verschiedene Pfleger?

A: Na, es waren nicht so viele, also das Radl dort auf der Station ist nicht so grof3*

I: Mhm
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A: Also ich weil3 nicht, also maximal, dass vielleicht 3 verschiedene Pfleger waren.
I:Ja.

A: Und der Arzt war halt auf jeden Fall derselbe die ganze Zeit. Und der war auch sehr
engagiert und hat sich immer um, darum gekimmert...

I: Ja. Ja. Ahm genau zur nachsten Frage, du hast eh schon gsagt, dass ihr euch gemeinsam
eben die Haare abgeschoren habt...

A: Mhm
I: Ahm kannst du dich noch an irgendwas Spezielles erinnern, was du gemacht hast wo du
dir gedacht hast ,,O, ich erleichter ihm jetzt damit ein bisschen den Krankenhausaufenthalt,
oder Uberhaupt die Tatsache, dass er jetzt da im Spital ist und seine Freunde nicht so oft
sehen kann? Oder gibt's da irgendwas, was ihr noch gemacht habt?
A: Naja...So spezifisch eigentlich nicht... Es ist halt schwierig, du musst das Kind eigentlich
permanent in einem Raum beschéftigen. Weil der Tag wird dann schon immens lang. Das
auf jeden Fall, aber..ja

I: Wie war das dann eigentlich mit der Arbeit fir euch...Ahm...Oder fir dich?
A: Ich hab aahm..

I: Also war das mit der Arbeit zu vereinbaren, dass du dann zum Julian gehst und...
A: Ja und nein. Ich bin mal gleich zu Beginn Krankenstand gangen, weils einfach mich
so...nervlich komplett zampackt hat...und da hab ich mich freistellen lassen, was natirlich
auch nicht auf die Dauer geht, weil Freistellung is ohne Gehalt...
I: Ja.

A: Das, da kommst dann auch nicht Gber die Runden...und im Endeffekt hab ich mich dann
ah ich sag mal mit einem Burnout Uber Wasser gehalten, dass ich nicht arbeiten gehen
muss..

I: Ok

A: Dass ich beim Julian sein kann, also und da hab ich eigentlich sehr viel Glick gehabt,
dass bei mir in der Arbeit sehr viel Verstandnis dafir da war.
I: Mhm

A: Und also das das hat dann einwandfrei funktioniert und man hats mir auch angemerkt
wenn ich arbeiten war, dass ich einfach nicht bei der Sache war...

I: Ja sicher, versteh ich. Gibt’s da noch irgendwelche Tipps oder vielleicht irgendwie die du
vielleicht Eltern geben kdnntest, die ein an Leukamie erkranktes Kind haben oder so, was
du aus deiner Erfahrung sagen kénntest? Was die Eltern vielleicht auch fur sich machen
kénnen, was ihnen dann...(17:43)

A: Mhm...Schwierig so im Ganzen is, dass man die Hilflosigkeit akzeptiert.
I: Mhm

A: Dass man jetzt drauf angewiesen ist, dass die Leute die da arbeiten, das Richtige tun.
Dass man dafir Vertrauen schafft, weil es is doch sehr viel was die tun und sehr viel auf
einmal was dann auf das Kind zu kommt.

I: Ja.
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A: Und... Ah versuchen den Alltag trotzdem fiir das Kind aufrecht zu erhalten. Dass dass
man sich jetzt... ja durchaus auch mal vor dem Kind weint, weil man verzweifelt ist, aber
aber dem Kind eher Zuversicht Gbermittelt

I: Mhm. Ja.

A: Da is da Ganze ah... Aber ich muss ehrlich sagen, bei mir wars der Fall, dass mir der
Julian mehr Kraft gegeben hat, als ich ihm gegeben habe. Hab ich den Eindruck und weil
er einfach standig gut gelaunt war und...

I: Ja
A: Und gut drauf war... Es geht ganz in die andere Richtung genauso...
I: Ja, sicher

A: Aber...da konnte ich einfach dadurch, dass er dann gut drauf war, gspielt hat mit mir,
etc. hab ich dann wieder Kraft getankt in... fir die Momente wo er nicht gut drauf war...
I: Mhm

A: Um ihn zu unterstlitzen. Also ich hab da eher das Geflihl gehabt, dass er mich mehr
getrostet hat als ich ihn trosten konnte.

I: Mhm
A: Das war eher mein Eindruck von dem Ganzen (19:07)

I: Ok. Ahm, da sind wir eh schon am Ende...Ahm der Julian hatte ja eine
Knochenmarkstransplantation bekommen...
A: Hmm na Stammzellentransplantation...

I: Stammzellentransplantation. Mhm. Und was war dann quasi da... Konntets ihr ihn da
auch besuchen? Weil da ist man ja ganz anfallig fir...

A: Ahm da ist das Kind definitiv mal in Quarantane.
I: Mhm

A: Am Beginn des Ganzen darf er noch aus dem Zimmer raus, du lernst als Elternteil einmal
wie du dich zu kleiden hast, wenn du zu ihm reingehst, ahm du musst ihn schrittweise drauf
vorbereiten, dass er im Endeffekt von dir nur die Augen sieht.

I: Mhm

A: Weil du musst Handschuhe anziehen, du hast einen Mundschutz, du hast einen
Kopfschutz, du hast einen Ganzkdrperumhang...

I: Ja.

A: ...der steril sein muss, du musst dir jedes Mal, wenn du das Zimmer betrittst die Hande
desinfizieren, etc., etc. das muss auch alles erst den Eltern beigebracht werden.
Sozusagen.

I: Mhm

A: Dann bekommt er eine weitere Chemotherapie, die ahm dann dazu fuhrt, dass er
samtliche Nebenwirkungen hat!

I: Ok.
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A: Weil die Chemo ist dann so stark, weil sie mussen alles abtéten, alles, was noch da is,
Immunsystem muss komplett vernichtet werden, damit er die Transplantation nicht abstof3t.

I: Mhm

A: Und und, das is a schirche Zeit. Die is... ja, ja katastrophal. Da da darfst du dann nicht
mehr bei deinem Kind nachtigen.

I: Mhm

A: Du darfst den.. Also die Station ruft dich an, sobald er munter is, dann kannst du dich
fertig machen... Sozusagen hinfahren. In der Zeit wird er dann gewaschen, gebadet,
grundversorgt und dann kannst du erst zu ihm, wenn die Pflegerin fertig ist.

I: Mhm
A: Friher kannst du nicht rein. Und...

I: Wie lang darfst du ihn dann sehen? Gibt’s da eine begrenzte Anzahl von...ich sag jetzt
mal Stunden oder so? ...Wenn du nicht bei ihm schlafen darfst...

A: Ah ja. Nein, also sie sind da... Also ich war teilweise schon auf bis 10 auf die Nacht
dort...

I: Ok.

A: Allerdings er is dann ziemlich fertig, der Julian hatte dann auch noch ein eine
Magensonde, weil er natirlich zu wenig zu sich genommen hat, schon allein, dadurch dass
die Schleimhaute so gereizt waren und ja.

I: ja (21:48)

A: Und er standig Blut und Schleim speiben war, nattrlich dadurch extrem abgemagert hat
und die komplette Muskulatur verloren hat, weil er nur gelegen ist. Und nichts machen
konnte, dadurch, dass er standig eingeengt war, war er auch in der Bewegung im Zimmer
eingeengt.

I: Mhm.

A: In dem Raum halt.... Aber ja und es darf immer nur einer zu ihm rein. Es darf immer nur
ein Elternteil, oder eine... ein Familienmitglied darf dort rein. Dort darf ihn dann keiner bis
auf die Eltern...bei unserem Fall eben bis auf die...uns 3... besuchen. Das ging nicht. Man
durfte auch nicht zu ihm oder Gberhaupt auf die Station, wenn man einen Schnupfen hat
oder...

I: Ja sicher.

A: oder sonst irgendwas.. da hat man kompletten...komplettes Verbot. Ahm und die Station
zu betreten. Sagens wir mal so.

I: Wie lang hat das ca. gedauert dieser Zeitraum wos jetzt wirklich so extrem war, fir euch
und ihn mit den Nebenwirkungen?

A: Ahm...nocheinmal

I: Wie lang das.. dieser Zeitraum ca. gedauert hat...dieser Zeitraum...ungefahr..
A: Jaich Uberleg gerade..

|: Aso.
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A: Weil wir haben Weihnachten vorverlegt damals, in den November...die Transplantation
war dann im Dezember...Ahm... Das heif3t mindestens ein Monat vorher...ah 3 Wochen
vorher und dann glaub ich das...puh wann hat er denn da wieder raus durfen? Oder meinst
du jetzt bis er die Quarantane wieder verlassen durfte?
I: Genau. Nur ca. der Zeitpunkt.

A: Das waren sicher 2 Monate.
I: Ok.

A: Ganz sicher... Wenn, wenn nicht sogar langer.. Ich bin mir jetzt nicht sicher,weil am 17.
War die Transplantation. Im Dezember. Dann musst du ja den restlichen Dezember vorher
auch schon dort sein...Mit der Chemo beginnen.. dann war die Transplant.. und dann hat
er sicher noch einmal 4 Wochen oder 5 Wochen sich erholen mussen... Ja waren definitiv...
Also also ich sag jetzt grob mal... wird wahrscheinlich langer gewesen sein... ich kanns
jetzt nimmer genau sagen..

I: Mhm.

A: Ich weild nicht auswendig... Ah... Ich kann... ich kann natlrlich nachschauen, aber bis i
das jetzt gfunden hab...

I: Na, das war nur ein ungefahrer Zeitraum.
A: 2 Monate sicher. (24:19)

I: Ok.

A: Das ziemlichsicher.

I: Und wie is ihm da gegangen, hast du da vielleicht einen Unterschied gemerkt zu vorher
WO er eigentlich wenige Nebenwirkungen hatte und...
A: Ja aaah natirlich. Ein riesen Unterschied. Ein riesen Unterschied. Schon allein vom...

I: ...kdrperlichen
A: Korperlichen! Die, die Schmerzen,die korperliche Schwéche.
I: Mhm.

A: Die er dann auch hatte. Ah die komplette Beinmuskulatur war..weg!
I: Ja.

A: Oberkérpermuskulatur... Also komplette Muskulatur war eigentlich weg.
I: Mhm.

A: Uund... ja es war ...ja es war dann einfach auch, ja man man, ist Hausnummer ich war
mit der Mutter oft dort... zu zweit dort... nur es darf immer nur einer zu ihm

I: Mhm, ja.

A: Uund... Ja und du kannst auch nicht viel tun.
I: Ja.

A: Weil er eh nur liegen kann..und das das war schon eine sehr heftige Zeit... Also die Zeit
war sehr schwer.

I: Ja.
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A:Und im Endeffekt hat man auch nur Kontakt mit betroffenen Eltern... Also viel Ablenkung
hat man da nicht.

I: Ja, stimmt.

A: Das Uberhaupt nicht. Wobei auch beim, beim Julian der Fall war, er war sehr sehr ruhig
als Kind. Er hat wenig geschriehen, wenig geweint...Das nach wie vor... Aber ja er hat sich
dann natirlich auch mit der... er hat sehr sehr spat mim Reden angefangen

I: Mhm

A: Wenn Uberhaupt... War grod dabei, dass er endlich anfangt und dann is er krank
geworden und dann ja... wollt er nicht wirklich, hat er sich nicht wirklich bemuht zu reden...
Dann, dann ging es nicht durch die Schleimhautentzindung... ah die Entzindung der
Schleimhé&ute

I: Mhm

A: ... War es ihm nicht moglich zu reden...und das merkt man dann naturlich schon.. die ,
da sind die grobsten Nachwirkungen, die man jetzt noch merkt... Also, das Defizit, das er
guasi von dem Ganzen behalten hat.

I: Mhm. Ja. Und wie hat er dann quasi ich sag jetzt einmal unter Anfihrungszeichen far
immer“ nach Hause durfte, ahm habts da sonst irgendwas gemerkt, hat er sich da sofort
leicht getan, ,Ich bin endlich wieder zu Hause.“ , oder wie war dann der Umstieg...

A: Nein, nein, nein, nein. So einfach wars nicht, weil du musstest ja auch zuerst einmal eine
relativ sichere Umgebung schaffen...zu Hause... Nicht zu viel natlrlich, aber auch nicht zu
wenig...

I: Mhm.
A: Weil ja das Immunsystem erst im Aufbau war.
I: Ja.

A: Man hat laufend Kontrollen danach. Ah die dann erst mit der Zeit weniger werden.
Inzwischen sind wir bei 1 mal jahrlichen Jahrescheck-up.

I: Ja.

A: Das...aber da am Anfang der Zeit wars noch schwierig und dann natdrlich...jeder
Schnupfen, man musste augenblicklich dann...

I: Kontrollieren

A: Ins St. Anna fahren. Du musstest ins St. Anna. Meistens wurden die Blutwerte
gecheckt...wenn da was nicht gepasst hast dann warst gleich 1, 2 Tage wieder im
Krankenhaus

I: Das heif3t das hat dann nacher noch einmal langer gedauert bis er..

A: Ja ja, bis er wieder normal essen konnte...Also auch normale Speisen, du hast irrsinnig
drauf Rucksicht nehmen miussen was kann ich kochen, wie muss ich kochen, ah darfs ein
helles Fleisch oder kanns ein dunkles Fleisch sein oder darf es nur Pute und Hendl, helles
Fleisch sein? Und und und...

I: Ok.

A: Da da waren scho viele Auflagen, die da zu berticksichtigen waren... das auf jeden Fall.
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I: Und was war das ca. fur ein Zeitraum wo ihr auf das achten musstet?
A: Die ganze Zeit. Also die Ernahrung die ganze Zeit, du hast auch im Krankenhaus...du
hast halt nattirlich das Essen bekommen..

I: Mhm

A: Allerdings nicht zu den fixen Zeiten, du hast es in der Frih bekommen, und wenn die
Kinder einen Hunger bekommen haben, dann hast du es ihnen in der Kiiche aufgewarmt
und ihnen dann gebracht. Also flr die Verpflegung..du hast es bekommen, aber zustandig
daflr waren die Eltern...

I: Ja.
A: Und ja, na also die Ernahrung war da schon ein grof3er Punkt.
I: Mhm.

A: Und das war auch noch sehr lang danach. Also er ist glaub ich erst wieder dann mit
knappen 4 Jahren wieder in den Kindergarten gegangen, wie... fast ein Jahr danach...

I: Ja. War das sein alter Kindergarten?

A: Ja.

I: Ok.

A: Wieder in denselben Kindergarten gegangen.

I: Ok. Waren das dann die gleichen Kinder, hat er die noch gekannt von damals?

A: Ja auch noch...doch auch noch, aber das war halt... naturlich grad bei Kindern, nach
einem Jahr..

I: Nach einem Jahr, ja...

A: Mussens Verbindungen wieder komplett neu aufbauen , und..ah man darf auch nicht
vergessen, dass es korperlich fir ihn auch extrem belastend war...somit war er ah schon
gar nicht auf.. kdrperlich auf der Héhe mit denen....

I: Mhm.

A: Mit den anderen Kindern, und das ist nach wie vor so. Also man merkt das schon, dass
das da die... der Muskelaufbau, einfach die Entwicklung des Kindes, des Muskels einfach
ganz ein anderer ist.Weil er einfach jetzt wirklich fast ein Jahr... oder definitiv 4 Monate
Uberhaupt keine Bewegung, geschweige denn irgendwas da war...

I: Ja.

A: Wir haben auch genauso nach der Transplant mit Physiotherapie anfangen mussen...im
Krankenhaus noch, bis wir Gberhaupt in der Lage waren, dass er selbststandig heimgehen
konnte.

I: Ja, mhm, mhm. Wie alt ist er jetzt noch einmal?
A: 8.

I: 8. Genau.

A: 8 einhalb jetzt.

I: Kann er sich jetzt noch an damals erinnern, an die Zeit im Krankenhaus?
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A: Bruchstlckhaft, also nicht wirklich...Aber sicher, ahm einmal im Jahr begehen
wir...seinen zweiten Geburtstag unter Anflhrungszeichen. Sein sein, das Datum der
Transplantation eben.

I: Mhm

A: Und da ist das dann schon so, das beriicksichtigt ah die Mama und die Oma dann auch
schauen, dass sie ihn ah auch drauf ansprechen. Auch mit mir in letzter Zeit redet er auch
dann... vor allem dann auch im Dezember...

I: Mhm, mhm.

A: Ahm reden wir auch einige Male daruber...und... es ist naturlich auch ganz was anderes
ob er mit mir dartiber redet, oder mit der Mama oder Omi, das is...ganz was anderes, aber
naturlich fallen ihm dann auch Dinge ein, die er gesagt hat und nicht eigentlich sagen wollte,
die natirlich auch verletzend sind fir die Eltern..

I: Mhm
A: Well, einfach seine Frustrationsgrenze dann schon so gering war...
I: Ja

A: Und auch Klar, das ist...kostet immens viel Kraft...Aber was ihn dann jetzt auch noch
beschaftigt, weil er sich dann...ihm jetzt auch klar wird, was er da damals gesagt hat, oder
was ich eigentlich schon wieder vergessen gehabt hab...

I: Mhm
A: Weil das ist im in der Frustration passiert, ja fertig danke.
I: Ja, ja.

A: Ah vergiss es, sicher tuts in den Moment weh, aber er hat noch nicht realisiert was er da
eigentlich jetzt dann sagt...

I: Mhm

A: Das, und weil naturlich, du bist ja dann auch in der Zeit... Kann es sein, dass du oft der
Buhmann bist, weil du zu vielen Dingen ,Nein“ sagt, nein sagen musst.

I: Mhm (32:19)

A: Auch wenn es, auch wenn es, ja was weil} ich... Ja er mag am Spielplatz gehen...Und
du weil3t die Blutwerte passen nicht und schaust ihn an und sagst, tut mir Leid, nein.

I: Ja. Mhm.
A: Is natirlich auch schwierig dann.
I: Und das is dann halt fir die wahrscheinlich schwer in dem Alter...

A: Ja das uberhaupt, das tberhaupt. Weil ah &hm, er weil3, dass er schwer krank war.
Inzwischen weild er auch, dass er daran héatt sterben konnen...

I: Mhm

A: Aber das war nie eine Option, dass ich ihm das damals sage...weil... und von der Mutter
auch nicht... Das ganz sicher nicht... Na das das war halt dann die gréfite Herausforderung,
dann wieder in die Normalitat.
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I: Ja.

A: Reinzukommen. Wo man extrem aufpassen muss, was macht er jetzt, hat er
irgendeine offene Wunde, wie entwickelt sich die in den nachsten 24h, muss ich dann
gleich wieder ins Krankenhaus, oder kann ich die selber verarzten.

I:Mhm

Das verunsichert einen selber auch, und wenns nur ein Kratzer ist. Das ma, da ist man
dann schon... da ja rohes Ei.

I: Ja, glaub ich.

A: Ubervorsichtig, und die Gefahr ist dann einfach, dass man das beibehélt. Dass man
ihn...[Kugelschreiber fallt herunter] Herst ich gebs weg. [beide lachen] dass man ihn... zu
sehr unter einen Glassturz stellt. Das ist meines Erachtens nach die grof3te Gefahr
danach...

I: Ja, ja.

A: Weil er hats gehabt, du kannst es nicht verhindern, du kannst nicht... soweit meines
Wissens weily man noch immer nicht die Ursache... Sollte er wirklich rickfallig werden,
kannst dus nicht verhindern...

I: Mhm

A: Jaich kann nur... Man kann nur vorbeugend reagieren, dass er nicht zusatzlich
irgendwie... Also ich... Fix is bei ihm, er hat ein erh6htes Hautkrebs-Risiko...

I: Mhm

A: Ja auf das kann man achten, dass er keinen Sonnenbrand kriegt.
I: Sonnencreme ja voll.

A: Soist es.

I: Und hast du sonst das Geflhl, dass er jetzt mit den 8 Jahren eigentlich angekommen
ist... unter Anflihrungszeichen in einem normalen Leben, das vielleicht andere Kinder in
seinem Alter haben?

A: Ja doch. Naturlich. Geht ganz normal zur Schule wie jeder andere, ahm ja das jahrliche
Check-Up, schauen wir, dass wir in den Ferien fertig kriegen, dass er ja keinen Schultag
versaumt..und ja das... Nein er is eigentlich schon...

I: Mhm

A: Normal, versuche ihn ab und zu auch zum Schwimmtraining zu bewegen...Dass er
Schwimmen geht...

I: Kann er ja mal zu mir kommen (Anmerkung: | ist Schwimmtrainerin) [beide lachen]
A: Jais vielleicht eine Idee, weil bei mir will ers nicht lernen.

I: Ja bei den Eltern will man das nie.

A: Ja, eh. Das is der Nachteil

I: Ja cool, das wars dann eh schon, auf3er dir fallt noch irgendwas ein, was du vielleicht
noch...

A: Hmm nein, du musst ja das alles noch schreiben... [lacht]
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A.2 Transkript Nino Rauch (S.P.)
I: Ahm, ok die ersten 3 Fragen beziehen sich ein bisschen auf die Diagnose, ahm...

N: Ja.

I: Erste Frage: Du warst ja als Jugendlicher in einem Internat auf dem Weg, um
Fuballprofi zu werden...

N: Ja.

I: Als bei dir Lymphdrusenkrebs entdeckt wurde... Ahm kannst du erzahlen was bei der
Diagnose da genau durch deinen Kopf ging, und was dann deine gré3ten Sorgen und
Angste waren?

N: Naja, da muss ich ein bisschen weiter ausholen, weil in meiner Erinnerung wars so,
dass ich ja im Vorfeld ja schon bei verschiedenen Arzten war, von ahm...

I: Mhm

N: Da eigentlich, von einem Sekret im Ohr zu nichts ausgegangen wurde...was sich bald
auflésen sollte. Ah dann war der Verdacht, dass die Polypen entzunden sind, dass man
die vielleicht operativ entfernt und...ahm... die, die finale Diagnose, die hab ich jetzt so
von einem Arzt &h sozusagen im im Rickblick gar nicht so erhalten. Also, dass jetzt ein
Arzt sagt du hast jetzt Krebs.

I: Mhm

N: Du hast jetzt Lymphdrisen...Lymphdrisenkrebs. Ich kann mich noch an ah ein...ah
ein Gesprach erinnern, mit dem damaligen Leiter des St. Anna Kinderspitals...Ahm... Bei
der Aufnahme war das Wort Krebs..ist jetzt so nicht gefallen, sondern das wurde mir erst
eigentlich nach und nach bewusst oder klar. Mmm...In der Aufarbeitung auch mit dem
Buchprojekt, konnte ich nicht unterscheiden? Ob das war, was ich verdrangt hab, ahm...

I: Mhm.

N: Also nach all den Jahren, ah ich geh fast davon aus, ah quasi, um mich... um mich da
quasi zu schitzen...aber ja...also meiner Erinnerung war, dass ich so diese Diagnose nie
jetzt 1 zu 1 bekommen hab. Ahm... Wie...wie mir dann das bewusst geworden ist, ah
wahrend der Chemotherapie bereits... ahm war eigentlich meine grof3te Sorge... ah wann
ich wieder, wann ich wieder zuriick zum Ful3ballplatz kehren kann. Wann ich wieder
spielen kann. Und wie viele Spiele ich verpasse, wie viele Trainingseinheiten. Weil mein
damaliger Wunsch war unbedingt Ful3ballprofi zu werden...

I: Mhm, ja.

N: Ahm, also das heil3t ich hab mich lange Zeit nicht mit Leben und Tod
auseinandergesetzt, sondern habs eher gesehen wie eine, ja fast wie eine Verletzung,
ahm... Und hab eigentlich nur geschaut, dass man diese Therapie so schnell wie mdglich
abschlie3en kann.

I: Ja. (2:09) Ahm glaubst du gab es dann Unterschiede... Also hat, haben das deine
Eltern schon ahm die Diagnose Krebs quasi bekommen, oder haben die das anders erlebt
am Anfang oder reagiert?

N: Ja, auf jeden Fall. Also ahm, ich hab mich ja mit meiner Mutter ah 6fters driber
unterhalten, nicht nur im Zuge des Buchprojekts, und das war eigentlich ganz klar. Also
ahm die hat da eine ganz andere Erinnerung und diese, die hat eins zu eins die Diagnose
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bekommen... (02:34) Was es fiir Uberlebenschancen gibt, was es fiir Nachteile gibt, was
es fur Therapiemdglichkeiten gibt... &hm...also das war eigentlich relativ deutlich.

I: Ok, also die Fakten.
N: Genau, richtig, ja.

I: Und deine...und deine kleinen Bruder, wie war das, haben die das realisiert, oder auch
nicht so wirklich...oder..?

N: Ja da war ich zu wenig involviert, weil ah ich hatte im Spital ein Zimmer, was ich mir mit
meiner Mutter geteilt hab...

I: Mhm.

N: Uund... 4hm ich die, die Einweisung ins Spital &h ging eigentlich relativ schnell... Ahm,
und ich hatte dann kaum Kontakt mehr mit meinen Briidern. Also das erste an was ich
mich erinnere, das mich meine Briider besucht haben.

I: Mhm

I: und sie eine Mundschutzmaske hatten und mich nicht mit, um mich nicht mit Keimen
anzustecken. Ahm... aber &h meine Mutter hat mir gesagt, dass sie natirlich meine
Bruder informiert hat.

I: Ok.
I: Informiert hat, was Sache ist.

I: Ja. [Pause] Und ahm ich weil} ja, dass du deine Mitspieler zum Beispiel gar nicht
wirklich sehen wolltest im Krankenhaus, zumindest hab ichs so enthommen... Ahm

N: Ja.

I: Hast du trotzdem irgendwie mitbekommen, &hm, wie...also ob das deine Klasse
mitbekommen hat, oder wie die darauf reagiert haben. Weil du bist ja halt einfach nicht
mehr in die Schule gegangen, oder ins Internat.

N: Ja es war natrlich ein riesengrof3es Thema, also ich kann mich noch an die
Geschichte erinnern, dass vor allem der Mannschaftstrainer, also ich muss dazu sagen &h
in diesem Schulmodell ahm... wars eine starke Kooperation zwischen Schule und Sport,
weil man hatte 2 Stunden Training in der Friih, dann 4 Stunden Schule und dann Lernzeit
und am Abend wieder 2 Stunden Training. Also das heil3t Sport und Schule und Lehrer
und Trainer haben &h stark miteinander kooperiert. Ahm und ich hab, ich hab nur die
Geschichte erzahlt bekommen, ah ich hatte damals die Nummer 4, &h das der Trainer
gesagt hat, dass niemand dh die Nummer 4

I: Genau..

N: Sich nehmen darf, solange ich nicht mehr dh wieder zurlick kehre... und 8hm... das
heildt die Mannschaft und die Spieler, die auch gleichzeitig meine... also Grolteils meine
Klassenkameraden waren, wurden natirlich informiert und ich denk, dass es auch &hm,
ahm, vom Klassenvorstand, von der Klassenvorstandin..ah... ein gemeinsames Gespréach
mit der Klasse und mit den Schiilern gab. Wo die informiert worden sind.

I: Mhm.

N: Also, das wurde alles transparent gegeniber den anderen kommuniziert und mitgeteilt,
ja.
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I: Nur so aus Interesse, war das eine reine Schule fur FuRballer, oder waren da mehrere
Sportarten?

N: Nein, das ist ein &hm Bundesoberstufenrealgymnasium flr Leistungssportler gewesen.
I: Ok.

N: Also wir hatten, wir hatten von Basketballern, Karatekampfern, Tennisspielerinnen, ah
Ballettanzerinnen, eigentlich sehr viele Sportarten in der Klasse. (5:07)

I: Ok. Ok, danke. Ahm, das nachste Themengebiet war dann zum Aufenthalt oder zur
Aufnahme im St. Anna... Ahm..

N: Ja.

I: Wie du dann eigentlich realisiert hast, dass du jetzt eigentlich fiir langere Zeit im St.
Anna bleiben musst oder so, &hm, was ist dir da durch den Kopf gegangen?

N: Ahm ja es war eigentlich zu Beginn gar nicht klar wie lang das ist...
I: Mhm.

N: Weil... &hm die Arzte ja auch jetzt mal eine Therapieméglichkeit vorgeschlagen haben,
die dann umgesetzt wurde, aber es wurde aber ahm... bei solchen Erkrankungen ist es
immer so, dass man sich ansehen muss, hat der hat der tagliche Werte, &hm, ob die
Chemotherapie, da gibt's auch verschiedenste Mdglichkeiten, so anspringt und der Tumor
sich zuriickbildet. Ahm, deswegen wars unsicher wie viele Chemotherapieblocke ich ahm
bekommen sollte, obs danach, ob ob die Therapie gleich anspringt, ahm... bei meiner
Krankheit wars so, dass man mir gesagt hat, dass wenn die Ersttherapie nicht gleich
anspringt, dann sinkt die Uberlebenschance rapide ahm, weils sich um einen sehr
aggressiven Tumor handelt.

I: Mhm. (6:11)

N: Ahm, deswegen war das eigentlich alles nicht klar, sondern... es war so, dass man
abgewartet hat wie sich der Tumor und und die Werte entwickeln. Und erst ahm... ja nach
einiger Zeit ahm wars dann so, dass eine, eine Heilung und auch &h eine Entlassung vom
Spital in Aussicht gestellt wurde, aber &hm das war eigentlich bis zuletzt unklar. (6:34)

I: Ok.

N: Und &hm ich kann mich noch erinnern, dass mich die Arzte eigentlich viel langer noch
im Spital behalten wollten, und mir auch dazu geraten haben... aber... ja ich mich
dagegen entschieden hab, weil ich wollte eigentlich nur zurtick in den Alltag und wieder
zurtck

I:Mhm

N: Ins Internat und in die Schule und &h zum Training. Und das war dann so ein
Kompromiss, den wir dann mit den Arzten gefunden haben.

I: Ok. Hattest du dort im St. Anna eigentlich die Moglichkeit, da gibt’s ja so eine
Klinikschule.., dass du dort auch, also Schulbesuche absolvierst? Oder war das irgendwie
anders, weil du ja im Internat warst? (7:05)

N: Na das war so, dass mich a&hm die Lehrerinnen von den jeweiligen Fachern im Spital,
als auch spater dann zu Hause ah... wahrend ich ich in meinem Aufbau war, besucht
haben. Und wir dort ah den Stoff durchgenommen haben ahm... ja.
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I: Ok. Das heil3t es war quasi one on one Unterricht?
N: Ja. Genau.

I: Ok, danke. Ahm... [Pause] Dann die nichste Frage: Zum Zeitpunkt deines Aufenthalts,
warst du der alteste Patient im St Anna...und du hattest ja oder wolltest ja eigentlich
keinen Kontakt zu anderen haben. Und glaubst du das...

N: Also ich weild ich weil3 gar nicht, dass ich der &lteste Patient war. Zu den, zu den
Lehrerinnen muss ich natirlich noch sagen, also

I: Mhm

N: Ah... ich hatt wahrscheinlich ein Jahr verpasst oder hatte ein Jahr wiederholen
mussen, wenn ich nicht die gro3e Unterstiitzung der Lehrerinnen hatte. Also ich weil3
nicht ob das, gerade auch im Zuge eures Projektes selbstverstandlich ist, und ahm... wie
das generell geregelt wird. Und ah in meinem Fall wars so, ich mein wir waren eine kleine
Schule mit sehr engem Bezug eigentlich und auch sehr enger Zusammenarbeit, wenn
man das so nennen kann... mit den Lehrern und Lehrerinnen.

I: Mhm. [Pause] Ok. [Pause] Ahm...
N: Tschuldigung jetzt hab ich dich unterbrochen...

I: Na passt schon, passt schon, ich hab ich hab grade, ich habs grade wieder gefunden.
Ahm... Glaubst du war das eigentlich anders gewesen, oder wenn zumindest gleichaltrige
Jugendliche dort gewesen waren... Glaubst du hattest du dann irgendwie mit denen
Kontakt gehabt oder haben wollen?

N: Nein, dann noch weniger eigentlich. Also ahm... Nein. Also ja in der Verfassung, in der
ich war, ahm... und auch rickblickend ich weild noch genau wies mir ging... psychisch
und mental &h... wollt ich zu niemandem Kontakt haben.

I: Mhm. Und hast du ahm zu Freunden oder Mitspielern viel... auch per Handy oder, oder
SMS oder irgendwas, was es halt damals gab, Kontakt gehabt? Oder auch Gberhaupt
nicht? (08:52)

N: Ja dhm... auch wenn das jetzt noch nicht so lange her ist und ahm auch wenn wir in
Wahrheit noch eine Generation sind, war das selbst damals noch nicht so... so mit dem
Handy so wies heute ist... ahm...

I: Mhm.
N: Also ich glaub Whatsapp zum Beispiel gabs tiberhaupt noch nicht
I: Ja, das is klar [undeutlich weil gleichzeitig]

N: Ahm... &hm... damals hat man noch eigentlich relativ oft mit SMS kommuniziert, wo
jetzt die Zeitabstande zwischen den Kurznachrichten wesentlich langer waren...ahm... ja
deswegen ging das eigentlich relativ einfach, ja dass, dass es keine Kommunikation gab.
Also &h [lacht]

I: Ja.

N: Ich stell ich stell mir das heute vor, heut wirde man wahrscheinlich hunderte
Nachrichten in kirzester Zeit bei Whatsapp bekommen, wo dann vielleicht eher versucht
ware mit denen zu kommunizieren, aber... das war damals eigentlich noch nicht so

I: Mhm
125



165
166

167
168

169

170
171

172

173

174
175
176
177
178
179
180
181
182
183
184
185
186
187

188

189
190

191
192
193

194
195

196
197
198
199
200
201
202

203

204
205
206

N: Deswegen konnt konnte ich mich da relativ leicht unter Anfiihrungszeichen
»-abschotten®.

I: Ok. Ahm... Dann die nachste Frage geht auf die Besuche ein und zwar von deinem
Vater und von deinem Trainer...

N: Ja.

I: Ahm... Kannst du das nochmal ein bisschen zusammenfassen und hat dich der Besuch
also je Vater und Trainer... mehr gestort oder mehr gefreut? (09:57)

N: Ahm... Ja beides hat mich eigentlich gefreut...
I: Mhm.

N: Ahm.. auch wenn ichs im Vorfeld nicht dachte...&hm... der Trainer hat mir &h ein Trikot
mitgebracht eh mit meiner Nummer und den Unterschriften der Spieler... ah einem Pokal,
ah damals ah war gerade Winterzeit und die Jungs haben bei einem Hallenturnier
mitgespielt und ich glaub das Hallenturnier haben sie gewonnen und da hat er mir den
Pokal mitgebracht... Also er hat gesagt die Mannschaft hat den fir mich gewonnen...ahm
und hat mich halt versucht zu motivieren ahm... dass ich wieder zuriick komm, und dass
meine Nummer nicht vergeben wird, und dass sich alle schon freuen, dass ich zurtick
komm und, dass ich starker als zuvor zurick kommen werde...also das war total positiv,
er hat mich total motiviert...ahm... mein Vater, also mein Stiefvater muss man sagen,
ahm der war, der war ohnedies ofter da... ahm der hat halt versucht ja meiner Mutter zu
Hause den Ricken vorwiegend freizuhalten, weil ich ja noch 2 Geschwister hatte, die zu
Hause waren, und die Mama eigentlich die ganze Zeit bei mir im Spital war. Ahm und der
hat selber seinen Vater ahm... durch Lungenkrebs verloren, also der war da eher ein
bisschen gezeichnet von...

I: Mhm

N: ...seiner personlichen Erfahrung und ahm... hat halt versucht da zu sein oder seine
Unterstiitzung so gut es geht zu geben.

I: Mhm. Und ahm wie war das bei deinem Mitspieler Franzi? Ahm wie hat er auf dich
reagiert und hast du dich, wie hast du dann auf ihn reagiert? (11:19) Wie er dich besucht
hat?

N: Ja ich muss dazu sagen mim Franzi bin ich heute noch sehr gut befreundet
I: Cool.

N: Ahm, war damals schon sehr gut befreundet... &hm... Ja ich hab mich auch da gefreut
eigentlich ihn zu sehen, ahm, er hat mir so... nattrlich will man ah wissen, was in der
Zwischenzeit passiert in der Mannschaft, oder in der Schule, ah welche Neuigkeiten es
gibt... ahm, er hat mich so ein bissl upgedated, ahm, hat versucht halt seine Anteile,
Anteilnahme mir entgegen zu bringen...ahm... ich glaub das hat alle eigentlich sehr stark
getroffen, wenn man mich dann auch gesehen hat.. also ich glaub zu dem Zeitpunkt, wo
er da war, hatte ich schon Haare verloren, dann

I: Mhm.

N: Ahm, wirkt, wirkt natiirlich das AuRerliche massiv auf jemanden. Und das hab ich ihm
auch angemerkt und angesehen, aber er hat halt versucht glaub ich so guts geht so
normal auf mich zu reagieren.
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I: Ja. War das eigentlich sein einziger Besuch, oder war der nachher auch noch ein paar
Mal da?

N: Mmm..
I: Oder warst du dann eh schon wieder daheim?

N: Mmm nein. Nein also, ich muss dazu sagen zwischen den Chemotherapieblocken war
ich immer wieder daheim.

I: Mhm, genau.

N: Ahm.. Mehr oder weniger um mich zu erholen von den Chemotherapieblécken, nur ist
das Immunsystem eben dann so ah geschwacht dadurch, also es werden ja bei der
Chemotherapie sowohl die guten als auch die schlechten Zellen angegriffen... ahm....
Dass man eigentlich schon prognostiziert hat, nach ein paar Tagen zu Hause ahm werd,
werde ich Fieber bekommen und sobald ich Fieber eben hab, muss ich dann wieder ins
Spital...

I: Mhm.

N: ...Einrticken und das war eigentlich der, der Ablauf... ahm... Ja zurlick zu deiner Frage
zu kommen, also eigentlich in meiner Erinnerung war das der einzige Besuch, ja. Aber
das, es gab mehrere Anfragen, aber das hab ich abgeblockt.

I: Ok.
N: Ja das wollt ich nicht.

I: Ja. Mhm. Ahm dann insofern das man irgendwie generalisieren kann, &hm da wér so
eine allgemeine Frage, was wirdest du Leuten sagen, &hm im Bezug jetzt auf Mitschiiler,
oder Freunden, Lehrern, ahm die sich dazu entschlieRen, eben ein krebskrankes Kind,
oder einen krebskranken Jugendlichen im Spital zu besuchen... Ahm 8hm, quasi eben ob
man da jetzt irgendwie kein Mitleid zeigen soll, Mitleid zeigen soll, oder wie man sich da...
wie warst du irgendwie gern ,behandelt worden® unter Anfiihrungszeichen? (13:24)

N: Ja so was andere betrifft, ist total schwierig, weil meiner Meinung nach ist das eine
total individuelle Situation

I: Mhm.

N: Und wird ahm... da wird jeder damit unterschiedlich...unterschiedlich damit umgehen.
Fur mich war absolut das Wichtigste, dass, dass da einem Null Mitleid entgegen gebracht
wird. Also ich wollte eigentlich behandelt werden ahm wie ein gesunder Mensch, wie jeder
andere auch und das Mitleid hatt mich massivst gestort.

I: Mhm.

N: Ahm... deswegen.. ja ich kann nur von mir ausgehen, meine Empfehlung war sich
darauf vorzubereiten, dass, dass die Person gegeniber sicherlich geschwécht ist und
vielleicht ein anderes Erscheinungsbild hat...

I: Ja.

N: Ahm... Und versuchen, ja einfach sehr motivativ aufzutreten, ja? Ahm also jeder hat ja
andere Trigger oder andere Sachen, die einen motivieren und ahm... ich denk die grofite
Motivation ist irgendwie immer an der Zielsetzung halt anzupacken. (14:16) So wie das
mein Trainer gemacht hat...ahm... der wusste, dass mein gréRtes Ziel war wieder Ful3ball
zu spielen und der hat genau daran angesetzt und so wird jeder Betroffene vielleicht
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andere seis jetzt Hobbies oder andere Motivationen haben ah... das, oder sei es nur
einfach in den normalen Alltag, wieder in die Schule zurtck zu gehen...ja?

I: Mhm. Ja.

N: Ich glaub das hilft in dieser Situation am meisten, die Ziele und die Motivation
anzusprechen.

I: Ok.
N: Und das Gegenliber zu motivieren (14:44)

I: Ja. Dann hatten wir den Block auch schon fertig. Ahm.. Dann ein bisschen Gedanken
zum Thema Tod, ahm kannst du dich erinnern, ahm du hast geschrieben, dass im
Nebenzimmer ein Kind gestorben ist...

N: Genau, ja.

I: Ahm.. Kannst dus nochmal kurz zusammenfassen, und, hattest du dann nach dem
Zeitpunkt dann auch Angst, dass du auch sterben kdnntest? Ahm...

N: Ja. Das war eigentlich so, somit das erste Mal, wo ich realisiert hab, ok du bist jetzt da
auf dieser Station, im Zimmer mit dieser Krankheit, und man kann daran sterben. Und bis
zu dem Zeitpunkt hab ich eigentlich &hm... ja so bissl gegen Arzte, gegen die Betreuer im
Spital gearbeitet.

I: Mhm.

N: Und eher blockiert und war trotzig unterwegs und ahm...das war dann so ein
Wendemoment. Also ja, so was ist passiert? Ahm... die Zimmer, oder die Wande oben,
die hatten so ahm wie sagt man, Glas, Glasfenster, mehr oder weniger.... Ah die waren
halt ganz oben nur im Raum. Und [Pause] ahm ich hab halt am Vortag Blitze also
Fotoblitze mitbekommen

I: Mhm.

N: und &h...am nachsten Tag hab ich halt mitbekommen, dass das Zimmer leer war und
I: Ok.

N: Ah...ich hab halt vernommen, dass Eltern quasi noch die letzten Fotos mit ihrem, ja
ich, sterbenden Kind gemacht haben... und das war halt ja ein riesengrofR3er Schock. Und
half mir aber auch gleichzeitig, das zu realisieren, ah, dass mich das auch treffen kénnte,
diese Situation und, und ahm... Ab dem Moment wars eigentlich so, dass ich ja um mein
Leben gekdmpft hab. Und

I: Mhm.

N: Mich bemiiht hab, da ahm... die Ratschlége, die mir die Arzte gaben oder ah die
Hinweise die anzunehmen. (16:38)

I: Ahm. Rein aus Interesse, was waren eigentlich deine ahm, deine Prognose oder deine
Prozente ahm um zu Uberleben... am Anfang vor der Chemo, weil’t du das?

N: Ja. Also die Arztin hat mir eben gesagt, dass die, dass die Wahrscheinlichkeit 50/50 ist
I: Ok.

N: In etwa... Ahm... aber, wenn die Therapie nicht greift, ah oder nicht beim ersten Mal
greift, dann sinkt diese Wahrscheinlichkeit rapide.
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I: Mhm. Ok. Ahm das heit, warst du...ahm... deiner Genesung eigentlich.. am Anfang
warst du da eher positiv oder pessimistisch eingestellt... Also du hast eigentlich, eigentlich
hast du gesagt du hast jetzt nach dem, nach diesem Ereignis, dann begonnen eben zu
kampfen und vorher nicht... Wars dir vorher...war das eher der Grund, dass du ahm...
warte wie formulier ich das jetzt...Ich hab die Frage vor mir, aber ich habs jetzt gerade
anders gestellt...[Pause]

N: Also grundsatzlich muss... die Uberlebenschancen, die hab ich nie erfahren. Ahm..
I: Mhm.

N: Fir mich war das, fiir mich war das immer so...4hm ich hab mich... bis zu dem
Moment war eigentlich...hab ich nicht realisiert, ok, dass ich da eine &h hochaggressive,
gefahrliche Krankheit eigentlich hab, sondern es war so, dass ich es echt so empfunden
hab, man hindert mich jetzt wieder 8h zum FuRballplatz zurickzukehren...

I: Mhm.
N: und... und und ich werde hier eher festgehalten. So ein wenig in die Richtung...also
I: Ok

N: Das war auch vor allem noch bei den ersten Therapieblocken, wo ich noch sehr viel
von meiner ah korperlichen Fitness eigentlich profiliert hab... &hm und erst mit Dauer der
Chemotherapie wurd ich halt schwacher und gesundheitlich angeschlagen. Und ahm...
deswegen...ja gabs diesen Zeitpunkt auch... oder diese Realisierung erst danach.

I: Ja. Und ahm... und dann hast du eigentlich gesagt, dass du begonnen hast zu
kampfen, &hm, hats da eigentlich da dann auch einen Moment gegeben oder so, &hm wo
du irgendwie bereit warst zu sterben, oder ist das gar nicht in Frage gekommen fir dich?
War da irgendwie der Wunsch grof3er, dass du jetzt zurlickkehrst aufs FuRballfeld und ins
Internat?

N: Ja also, nein. Also sterben zu dem Zeitpunkt meines Lebens war...
I: Ja.

N: Null Option. [lacht]

I: Ok.

N: Also ahm ich hatte auch irgendwie jetzt keine Angst, weil das fiir mich komplett klar
war, dass ich noch so viel vorhab...

I: Ja.
N: Und und so viel erreichen will... und ja. Also war keine Option.

I: Mhn. Ahm, dann sind wir eh schon beim Letzten Themenblock. Ahm und zwar wie der
Einstieg ahm... du hast im Buch sehr lebhaft beschrieben, wie sich das angefihlt hat, als
du quasi endgliltig wieder das Krankenhaus verlassen hast und dich dein Opa abgeholt
hat. Ahm.

N: Ja.

I: Kannst dus nochmal kurz beschreiben und was war das Erste, was du dann tun
wolltest, wie du endlich draufRen warst?
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N: Naja man muss dazu sagen, mein Opa war damals eine sehr grof3e Unterstlitzung, war
eigentlich bei jedem Fulballspiel &hm von mir dabei...

I: Mhm.

N: Und hat mich immer auch zu den FulRballspielen gebracht, vor allem zu den
Auswartsspielen...ahm...und so hat er mich auch da abgeholt...und ahm ich bin halt
eingestiegen ins Auto und war eigentlich fur mich klar, dass ich...ahm erstens, dass nach
Hause ging, und zweitens, dass, dass man mdglichst bald wieder zu einem Spiel fahren
werden.

I: Mhm. Das heif3t da war dann das Ziel quasi wieder wieder Ful3ball spielen und der Opa
schaut dann...

N: Ja. Ja absolut. [lacht] Also &hm ich mein, ich hab da die Bilder, ich hab auch &hm im
Spital sehr viel Literatur gelesen...

I: Mhm.

N: Von Sportlern, die grobere Verletzungen hatten... Also als Beispiel das Buch vom
Lance Armstrong... Egal wie man heute Uber ihn denkt, aber...

I: Mhm.

N: Das ist sehr, sehr motivierend... ahm als auch der Hermann Maier, da nach seinem
Motorradunfall...ahm... wie die wieder aufgebaut haben, und wie die da gekampft
haben... und das hat mich eigentlich auch motiviert.

I: Ja.
N: Weil ich musste ja komplett wieder bei Null starten.
I: Mhm.

N: Und den Koérper wieder aufbauen. Das war eigentlich dann das vorwiegende Ziel...
Von Sekunde Eins an, wo ich aus dem Spital ah gekommen bin...

I: Mhm. Das war dann eh schon die nachste Frage: Was, was die grof3ten Schwierigkeiten
waren beim Zurlckfinden in den Alltag. Und obs schwieriger war in der Schule oder im
FuRball den Anschluss zu finden? (20:49)

N: Naja zunachst war ich mal zu Hause.
I: Mhm.

N: Ahm... Also ich bin im Februar entlassen worden, und bin erst im April wieder zurlck
gekehrt und ich mein schwieriger war... eigentlich zu lernen, dass obwohl man vorher
kilometerlang laufen konnte...

I: Mhm

N: Man Probleme hat die Stiegen nach oben zu gehen...Also wirklich Null kérperliche
Voraussetzungen da waren, also fitnesstechnisch und...

I: Ja.

N: Ah das erste, das erste Etappenziel war mal Gewicht wieder zunehmen... ahm... weil
ich sehr viel Gewicht verloren hatte, und dann... ja... die Spaziergange vom Einen Ende
der Stral3e bis zum anderen Schritt und Schritt, Schritt um Schritt eigentlich zu
verlangern... Und da wieder eigentlich die kdrperliche, die kdrperliche Voraussetzung
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wieder aufzubauen. Und gleichzeitig kamen mich dann Lehrerinnen zu Hause besuchen,
also &h, den Stoff nachholen, lernen, schauen wieder den schulischen Anschluss von den
Prufungen zu bekommen...

I: Mhm.

N: Und meine Ruckkehr vorzubereiten und... ja der Tag meiner Ruckkehr war... Also
sowohl meine Mitspieler als auch Mitschiiler und Lehrer und alle Personen, die haben mir
das eigentlich sehr, sehr einfach gemacht...ahm...In der Schule steigt man ein halt wie
am ersten Schultag, also das war... nach einer BegrtiRung ahm... die war relativ schnell
erledigt, was, was mir eh recht war. Beim Sport wars so, dass ich halt nach und nach
wieder zum Mannschaftstraining ah herangefiihrt wurde. Also ich hatte ah, ahm... ich hab
da nicht das volle Trainingsprogramm natirlich absolviert... &hm... sondern das kam erst
spater dazu.

I: Mhm. (22:25)

N: Aber auch das, also man...ahm... ja alle wussten dann irgendwie relativ schnell wieder
ja ich bin jetzt wieder da... und... werde jetzt wieder integriert mehr oder weniger.

I: Ja. Das war dann eh schon eigentlich die nachste Frage gewesen, wie deine Mitschuler
und Lehrer, das fallt in dem Fall weg, weil du gemeint hast, sie waren bei dir auch zu
Hause, auf deine Rlckkehr reagiert haben? Und obs deiner Vorstellung entsprochen hat,
ob du dir gedacht hast ok, das passt so, oder ob irgend... ob du dir irgendwelche anderen
Reaktionen erwiinscht hattest? Ahm..

N: Nein, also das war sup...das war super alle haben sich gefreut, es war unheimlich
schon wieder alle zu sehen... ahm... ahm... ja. Also damals, &hm... hab ich halt sehr viel
naturlich Aufmerksamkeit bekommen und...

I: Mhm.

N: Ich dachte mir zuerst das mir das unangenehm is, aber es haben mir eigentlich alle
sehr einfach gemacht und es haben sich alle unheimlich gefreut... und auf der gleichen
Seite, auf der anderen Seite haben sies nicht Ubertrieben und waren jetzt nicht irgendwie
besonders mitleidig, weil ich keine Haare hatte...

I: Ja.

N: Ahm... sondern haben eigentlich ganz normal reagiert. Ah wie auf jemanden auf den
man sich freut, der lange weg war.

I: Mhm. Cool. Ahm dann noch so eine allgemeine Frage, &hm.. wenn jetzt, wenn du jetzt
eine normale Schulklasse vorstellt, also jetzt kein, kein Sportborg oder so, oder sowas
vielleicht, oder Internat... Ahm, meinst du...auch irgendwie generalisieren... sollten Lehrer
in einer Klasse, irgendwie auf die Ruckkehr eines Schilers vorbereiten...dhm... und sie
ein bisschen sensibilisieren in der Richtung oder glaubst du ist es gar nicht notig? (23:51)
Das die das sowieso von alleine irgendwie...ahm... jetzt vorsichtig sind, oder eben sich
ganz normal verhalten?

N: Ja. Ja das muss man wieder ganz stark auf die individuelle Ebene ah herunter
brechen. Weil ich hatte das riesengrof3e Gliick, dass ich &hm... keine Folgeschaden
mitgetragen hatte.

I: Mhm.
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N: Also... sowohl kérperlich als auch psychisch, ahm... wenn man jetzt mal das dullere
Erscheinungsbild weglasst...

I: Ja.

N: Ahm... war ich, war ich der Alte wie vor der Chemotherapie, aber &hm... bei vielen
Betroffenen weil} ich, gibt’s einfach Folgeschaden... ah die in unterschiedlicher
Auspragung und darauf muss man natdrlich... sicherlich eingehen.

I: Mhm.

N: Ahm... Deswegen wars super, wenn sich nattrlich die Lehrer im Vorfeld mit Eltern,
ahm mit den Betroffenen austauschen, wies ihnen tberhaupt geht. Und darauf abhéngig
sollte man wahrscheinlich die Klassen schon vorbereiten.

I: Ja.

N: Ich weil3 auch, dass es bei mir Gesprache gab, oder dh dahingehend die Schuler und
Schulerinnen informiert wurden, dass nicht sicher war, ob ich wieder der Alte bin, etc....
Aber ah das war eigentlich relativ schnell klar. Wenn da jetzt Folgeschaden irgendwie
entstanden oder... entstehen... bei Betroffenen, da sollte man das schon individuell...

I: Ja.
N: ...behandeln und die Klasse vorbereiten, in dem Fall.

I: Mhm. Mhm, danke. Ahm... ja das wars dann eh schon von meiner Seite, aufer du
wurdest noch irgendwas gern hinzuftigen, oder was du uns noch mitteilen
kénntest...ahm...

N: Ja das Wichtige ist, wenn das Betroffene mitbekommen, und lesen, ahm das ist...
keine... ist eine Platitide, aber ist tatsdchlich wahrscheinlich das Wichtigste, dass man
immer an sich selbst glaubt und glaubt wieder gesund zu werden, auch wenns noch so
aussichtslos ist...

I: Mhm.

N: Ahm... Von Anfang an, und, dass so schnell wie méglich den Kampf annimmt, und die
Krankheit annimmt, und die Situation annimmt, und schaut, dass man wieder gesund
wird.

I: Mhm. Ok. Ja vielen Dank.
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A.3 Transkript Arztin (G.T.)
I: Soo... Hah... Es gibt ahm... vier verschiedene Leukamiearten, also es wird ja unterteilt
in chronische und akute. Ah... Welche Leukamieart kommt bei den Kindern vor?

V: Also prinzipiell. Ich wird jetzt nicht sagen ahm... vier Leukamiearten das is ein bissi
ahm... bissi defiziter sozusagen, aber was du damit meinst ist wahrscheinlich, dass man
prinzipiell unterscheidet &h... in chronische und akute Leukdmien. Ah... und bei den
Kindern handelt es sich praktisch immer um akute Leukamien. Die CML, die schon bei
Kindern vorkommt ist extrem selten, also das ist die Ausnahme, ja? Und dann unterscheidet
man nochmals von der ahm... abhangig davon von welchen Stammen Zellen, die die
Leukadmiezellen abstammen in eine akute lymphatische Leukamie und eine akute
myeloische Leukamie. Bei der chronischen Leukamie unterscheidet man dann in CLL und
CML, also das ist wieder fur lymphatische und myeloische, von welcher Zelle her das
abstammt, die bésartige Zelle. Ahm... ist wie gesagt bei Kindern extrem selten und dann
kann man namlich und drum hab ich gesagt vier Arten, so wird ich’s nicht sagen, weil man
dann noch a mal unterscheidet bei der ALL in eine BALL und TALL, abhangig davon ahm...
wiederum welche Vorlauferzelle &hm... sich dann bdsartig vermehrt hat, ja? Ahm... die
Kinder erkranken praktisch alle sozusagen an den akuten Leukamieformen und da ist die
Mehrheit der Kinder, von einer akuten lymphatischen Leukamie betroffen. Also wenn man
von der... an das St.Anna denkt und an Leukadmie denkt und wenn man sagt, dass die
Prognose Leukamie bei Uber 90 oder 95 Prozent liegt, ist die akute lymphatische Leukamie
ahm... gemeint und da sind es in ahm... 85 Prozent der Falle BALL's, das ist weils von B-
Zellen abstammt und die restlichen 15 ahm... Prozent sind TALL’s. Heutzutage haben die
die Leukdmien, wenn man eben weil3 was es ist und die Therapie entsprechend ahm...
intensiv macht abhangig davon welche Leukamie vorliegt, haben die eine gleich gute
Prognose. Und was eben seltener auftritt, sind die myeloischen Leukamien, ahm... die
insgesamt eine nicht so gute Prognose haben, wie die ALL’s, die stammen von ahm...
myeloischen Zellen ab, ja?

I: Mhm... und &hm... wie erfolgt die Diagnose, welche Art es jetzt ist?
V: Naja, man schaut ins Mikroskop.
I: Okay.

V: Die Morphologie, also das heil3t wir haben ein Kind, das sich klassisch prasentiert, das
klassische Symptome hat. Das war bei der Leukamie prinzipiell, dass Kinder einen Infekt
haben oder mehrere Infekte hintereinander haben, das sie mide sind ahm... das sie blaue
Flecken haben. Das ist erklarbar mit in unserem Blut gibt’s ja einerseits die die Immunzellen
also die Lymphozyten ah... oder Leukozyten ahm... da gibt's das die Blutzellen die roten
Blutkdrperchen, die das die Erythrozyten sozusagen, die auch das Hamoglobin bestimmen
und dann haben wir noch fur die Blutgerinnung, also wenn man sich aufkratzt, die Kruste
wird gebildet von Thrombozyten, das sind die Blutplattchen. Und alle diese drei im
Knochenmark werden alle diese drei Zellarten gebildet und wenn ich jetzt ein Leukdmie
habe, bedeutet das ja, dass ich in meinem Knochenmark bésartige Krebszellen habe und
diese bosartigen Zellen sind von der Funktion her nicht funktionstiichtig und verdrangen mir
alle gesunden Zellen und das fihrt dann dazu, dass ich diese drei Zellreihen verandert habe
und das sehe ich an einem normalen Blutbild. Ja?

I: Aha...

V: Das heifdt, die Kinder haben dann klassisch... Der Volksmund glaubt ja sozusagen das
man bei Leukdmie viele Leukozyten haben. Das stimmt nicht! Ja? Es gibt die Kinder die
sich mit einer Hypoleukozytose, das heil3t die Leukozyten sind also um mehr als das
zehnfache verdoppelt ahm... vorliegen ahm... dann gibt’s aber die Kinder die deutlich
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erhdhte Leukozyten haben. Es gibt aber auch die Kinder, die normale Leukozyten haben
und trotzdem eine Leukamie. Das zweite was man anschaut ist das Hamoglobin. Das ist
der Wert, den man anschaut, ob man blutarm also anam ist. Ahm... das kann reduziert
sein! Warum? Weil einfach die gesunden roten Blutkdrperchen eben schon reduziert sind
und verdrangt sind und das nachste was ahm... auffallen kann ist das die Blutplattchen also
die Thrombozyten reduziert sind. Wenn ich jetzt ein Kind hab eben blass, blaue Flecken,
Infekt ahm... und ich ein Blutbild mache, sehe ich das, also wenn mehr als zwei Zellreihen
von diesen dreien betroffen sind, habe ich im Hinterkopf die Differentialdiagnose Leuk&mie.
Dann mach ich einen Blutausstrich, schaue ins Mikroskop und in einem Zentrum wie bei
uns, wo einerseits Arzte sind, die das kdnnen, andererseits MTA'’s, also Labordamen, die
darauf spezialisiert sind, schauen die ob sogenannte Blasten, das sind die bdsartigen
Krebs- oder Leukamiezellen vorhanden sind und der der sich wirklich auskennt, kann schon
anhand der Blasten erkennen nicht nur welche Leukdmie und welche Unterform vorliegt,
sondern gibt’s noch sieben oder neun Unterteilungen, die kann man dann auch, wenn
man’s kann morphologisch schon erkennen. Und in der heutigen Zeit wird aber natdrlich
parallel zu dieser morphologischen Diagnostik Blut sehr detailliert einerseits werden
Faxanalysen, es werden genetische Untersuchungen, also heutzutage subtypisiert man die
Leukamie extrem speziell schon und weil sie einfach dann viel besser noch ahm... welche
Art von der Leukamie vorliegt? Ob das ein hohes Risiko hat oder niedriges Risiko hat? Und
kann dementsprechend die Therapie mehr oder weniger intensiv machen

I: Mhm...

V: und wenn man sich daran halt, hat man friiher hat’s Leukamieformen gegeben, die hatten
eine schlechte Prognose und heute weil3 man, das waren halt die die ein hdheres Risiko
gehabt haben. Heutzutage therapieren wir diese Kinder intensiver und die Konsequenz ist,
dass die eine gleich gute Prognose haben unterm Strich.

I: Mhm...

V: Ja? Naturlich gibt es, die die mehr Therapie brauchen kriegen, die haben schon mehr
Nebenwirkungen. Ja? Also das ist schon, das muss man im Hinterkopf behalten! Die die
mit der leichtesten Therapie haben eine geringere Wahrscheinlichkeit fir
Langzeitkomplikationen!

I: Mhm...
V: Ja?

I: Und diese mdgliche Diagnose, dass es jetzt eine Leuk&mie sein kdnnte wird in der
Notfallambulanz driben ...

V:z.B. Ja

I: oder beim Kinderarzt

V: Ja genau oder beim Kinderarzt

I: und kommt dann zu euch hier in die hamatologische und onkologische Ambulanz

V: Ein Blutbild kann jeder machen und wenn das eben aufféllig ist und dazu passt.. Dieser
Blutausstrich wird in anderen kann man das in anderen Krankenhauser schon machen,
aber es gibt sehr viele, wenn das Kind aus St.Pdlten oder Tulln kommt, die vermuten das
dann schon hochgradig und schicken uns den Blutausstrich damit wir das praktisch
nachkontrollieren.

I: Mhm... Und in Wien seids ihr die einzige
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V: Genau.

I: Leukamieambulanz

V:Soistes...

I: fur Kinder und alle leuké&miekranken Kinder werden zu euch geschickt.

V: Genau. Genau. Da ist der d d Dozent Dworzak und der Doktor Attarbaschi.
Dr.Attarbaschi die beiden sind praktisch die Studienleiter in Osterreich. Das hei3t wir sind
das Referenzzentrum und Studienleitung fiir ganz Osterreich. Also wenn jetzt Kinder auch
in Graz, Innsbruck und Linz behandelt werden ist es trotzdem so, dass wir die
Studienkoordination haben.

I: Sehr gut. Okay. Ahm... und welche Nebenwirkungen sind bei einer Leukdmie zu
beachten?

V: Du meinst durch die Erkrankung oder durch die Therapie?

I: Erkrankung wirde ich sagen Symptome, also was zeigt so eine Leukamie. Du hast ja
schon gesagt Mudigkeit, blaue Flecken

V: Genau.
I: Was kann dann noch dazu kommen? Welche Symptome kénnten
V: Da gibt’s jetzt wieder einerseits...

I: Ich mein, bei einem normalen Infekt ist es ja eine Midigkeit sowieso immer da, die Kinder
sind abgeschlagen und eine Blasse ist sowieso da. Aber was

V: Naja, es ist schon ausgepréagter.
I: Ausgepragter?

V: Ein Kind das ein Leukamie hat ist jetzt schon kranker insgesamt, ja? Als einer, der einen
normalen Schnupfen hat. Ein Leukamiekind war typisch, dass sich das langer schon dahin
zieht, ja? Also nicht jedes Kind, dass drei Wochen krank ist hat eine Leukamie, aber das
erkennt man schon das da ein Unterschied ist. Es gibt dann z.B. auch die TALL hat
klassisch, dass du am Anfang im Mediastinum, das ist der Raum der zwischen den beiden
Lungenfligeln ist, das du da eine was verbreitet ist dort wo praktisch der Thymus ist, dass
du eine mediastinale Verbreitung hast. Man muss bei den Kindern am Anfang auch eine
ahm... eine ein Réntgen machen , weil sobald wir im Lichtmikroskop sehen, dass wir
glauben das es eine Leuk&mie ist, wird das Kind am néachsten Tag, bei uns haben wir das
Gluck das sie alle schlafen, also bei uns kriegen sie alle eine Sedierung fur die
Untersuchungen. Das ist einerseits Knochenmarkaspiration, das heif3t man sticht in den
Beckenkamm rein, holt Knochenmark raus und macht einen Ausstrich, damit man die die
Diagnose verifiziert im Knochenmark, nicht nur im peripheren Blut. Anm... dann kriegen sie
alle noch eine Lumbalpunktion, weil man schaun muss ob das ZNS, also die Nerven also
das Liquor, Nervenflissigkeit, ob dort auch Leukamiezellen sind. Weil man am Anfang von
jeder Krebserkrankungen auch von der Leukamie muss man sich halt gewisse Staging-
Untersuchungen anschauen, wie sehr das Kind betroffen ist. Was du kennst von
Erwachsenen ist, man hat einen Tumor man schaut sich an ob die Lymphknoten betroffen
sind, man schaut ob es Metastasen gibt und je nach Krebserkrankung muss man halt ein
ah... Staging machen. Die Untersuchungen hangen von der Erkrankung ab und bei der
Leukadmie, eben Untersuchungen aus dem peripheren Blut also aus der Vene muss man
das nochmal anschaun und muss man ob da der Liquor befallen ist. Also ob im Liquor
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Blasten Leukamiezellen vorhanden sind, weil das eine andere Therapie dann auch braucht.
Oder eine Intensivere. Andere Therapien, zusatzliche Therapielemente, ja? Also das ist mal
die Klinik von der Erkrankung, die jetzt vorliegt aber eben Paradebeispiele sind die und je
nachdem, was du dann noch fir einen Befall oder wenn ein Kind jetzt einen ZNS-Befall hat,
kann es sein das... Es gibt jetzt Kinder, wenn der Sehnerv betroffen ist, die sind dann auf
einem Auge zum Beispiel blind oder sehen deutlicher schlechter oder sie haben
irgendwelche ZNS-Symptomatik wie Zwieschlingel (9:00) oder bei den Augen etwas
Auffalliges, wenn jetzt im Hirn das war. Es sind jetzt nicht so viele Kinder am Anfang vom
ZNS her betroffen, also die meisten haben ein keine Leukamiezellen im Liquor., ja?

[: Mhm...

V: Das ist mal das das Initial des Kindes wie es sich prasentiert und was du meinst sind die
Therapienebenwirkungen.

I: Genau! Mach ma’s mal so, welche Therapie wird herangezogen bei einem
leuk&miekranken Kind?

V: Ahm... Die Haupttherapie ist Chemotherapie. Prinzipiell hast du bei Krebs die
Méglichkeit Chemotherapie, Bestrahlung und ah... Operation. Operation hat null
Stellenwert bei der Leukamie. Ahm... Alle Kinder bekommen Chemotherapie, das ist das
eine. Ahm... dann gibt es eben Situationen wie einen ZNS-Befall, wo man bestrahlen muss.
Das ist heutzutage also tber die Jahrzehnte in Wirklichkeit, seit den 70-er Jahren gibt’s ja
gute also gibt’s Leukamietherapie bei Kindern. Da sind noch sehr viele gestorben und das
in den letzten 40 Jahren, ahm... hat sich die Therapie so strak verbessert, das inzwischen
ahm... 90 bis 95 Prozent der Kinder Gberleben, Langzeit tGberleben, ja? Das gibt ja, es gibt
wenig andere Krebserkrankungen, wo man das erreichen kann die Zahl. Und &hm... man
drum, wenn man mal so viele tberlebende Patienten hat ist natirlich das Ziel auch, dass
die Kinder nicht Langzeitschaden massive von der Therapie haben, ja? Und friiher hat man
viel mehr Kinder Schéadel bestrahlt, um einfach ein Rezidiv im Schadel also im ZNS zu
verhindern und natdrlich, wenn du jetzt auf ein Kind eine Schadelbestrahlung machst ahm...
hast du naturlich Nebenwirkungen davon. Einerseits kdnnen sie, wenn sie grol3 sind ahm...
eine einen Gehirntumor bekommen, andererseits ist es nachvollziehbar das die Kinder
dann eher Konzentrationsstérungen haben oder vielleicht Verhaltensauffalligkeiten. Das
heil3t das Ziel der Therapie ist, dass man sie jetzt weniger giftig macht und ahm... so
versucht man eben je nach... Es gibt ja immer, die Kinder werden ja alle in
Studienprotokollen therapiert. Ja? Ahm... und es wird eben schrittweise versucht moglichst
wenig Kinder zu bestrahlen, nur die die es wirklich brauchen, weil sie sonst ein Rezidiv
hatten. Das heil3t, Bestrahlung hat einen inzwischen sehr kleinen Stellenwert und das wére
wie eben gesagt die Schadelbestrahlung beim ZNS ahm... bei bei der Leukamie. Und
neben der Chemo, es gibt dann schon noch eine Therapieform, also neben der Chemo die
alle kriegen, die Bestrahlung die ganz wenig und immer weniger bekommen, gibt's dann
noch die Stammzellentransplantation fur die die halt sehr aggressive Formen der Leuk&mie
oder ein Rezidiv haben.

I: Was wére die aggressive Form der Leuk&mie?

V: Na das ist eine normale BALL, die als Hochrisiko eingestuft wird. Es gibt eben
verschiedene Kriterien, anhand deren man ahm... eine Leukamie ahm... als Low-Risk,
Standard-Risk und High-Risk. Da reden wir jetzt von ALL’s

I: Mhm...
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V: Ja? Ahm... und unabhéngig davon ob’s eine BALL oder TALL ist, man man teilt die in
Risikogruppen ein und wie gesagt die Therapieintensitat ist dann davon abhangig. Ich kann
dir das auch gerne zeigen wie so was ausschaut.

I: Das heif3t die Chemo kriegt kriegen alle?

V: Jeder. Ein kleiner Teil kriegt Bestrahlung und ein kleiner Teil bekommt ahm... ein kleiner
Teil bekommt eine Stammzellentransplant.

[: Mhm...

V: Ich zeig dir jetzt das Protokoll von der 2009° er Studie. Seit Oktober haben wir jetzt die
2017’er Studie offen, die wird aber deutliche komplizierter, das ist ... Das du siehst wie so
was ausschaut. Der druckt schon wieder nicht mein Drucker, wart ich zeig dir das 2009’er
am Computer. Ahm und dann wie gesagt...also relevant sind in Wirklichkeit die...das was
du meinst sind wahrscheinlich die ahm Nebenwirkungen der Chemotherapie.

I: Genau, genau.

V: Also wie gesagt Bestrahlung haben wir schon erwahnt, aber das is ja... die meisten
Kinder betrifft die Chemo... Also so schaut jetzt das Therapieprotokoll aus... 2009 das war
noch einfach... da sieht man, man hat unterschieden das ist eine TALL und eine BALL, die
nicht nicht HR ist, ja?.

[: Mhm...

V: Wenn das Kind da reingefallen ist, dann bekommts einen.. das Protokoll 1, das ist der
erste, die erste Therapie...ahm die aus 2 Blécken besteht, das sind Protokoll 1A und 1B,
dann siehst du der zweiter Therapiebaustein, der heildt Protokoll M... und der dritte heil3t
Protokoll 2, und die Kinder schlucken ja dann noch eine Erhaltungstherapie, das ist die Zeit
wo sie auch wieder in die Schule gehen...Bis insgesamt genau 2 Jahre Therapie voll sind.
Ja?

I: Mhm...

V: Abhangig davon wie lang dieser Teil dauert, der dauert mehrere Monate.. zwischen...
Also Uber ein halbes Jahr...und mehrere Monate und dann ein Jahr und die restlichen
Monate... also bis zum...2 Ta Jahre nach dem Diagnosedatum...schlucken sie noch was
und gehen in die Schule dabei. Dann gibt’s die Kinder die eine BALL haben, die nicht HR
ist... das ist jetzt nicht die TALL...also BALL... die fallen da rein...und dann sieht man das
ist die HR Gruppe, da siehst du schon, da ist zwar dieser erste Teil gleich, aber statt dem
Protokoll M kriegen die Kinder dann HR Blécke und statt dem Protokoll 2 kriegen sie dann
3...ahm Protokoll 3.

I: Und ihr missts euch an dieses Protokoll halten bei
V: Ja
I: bei der ah bei der Therapie?

V: Ja. Naja nicht mussen, wollen. Weil ja genau deshalb ist die Leukamie so erfolgreich
therapiert, weil alle Kinder unser...

I: Ok, und da bekommt jedes Kind ein neues oder...
V: Nein. Das ist, also erstens ist das ein internationales Protokoll...

I: Mhm.
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V: Ahm ein europdaisches, wo &hm Lander wie Deutschland, Frankreich, wir, ahm dabei sind
und andere ahm und im 2017er is ich glaub Israel is jetzt 2017 auch dabei, ahm und die
arbeiten zusammen... und die tun alle genau das gleiche...auler es gibt jetzt eine... einen
extrem triftigen Grund, dass ein Kind das nicht bekommt... aber in der Regel sind alle Kinder
da drinnen ahm therapieren, und der Grund ist, oder der der Vorteil ist, dass wenn alle
Kinder die an einer Krankheit...es gibt ja im Jahr... ahm 250 Krebserkrankungen.. von
Kindern, und die haufigsten sind die Leukamie und die Hirntumoren... Ja? Und ahm... wenn
jetzt du eine Erkrankung hast die per se nicht so haufig ist, weil nattrlich 250 Erkrankungen
im Jahr... ahm und dann noch verschiedene Krebserkrankungen... ahm das heif3t, wenn
du aber alle exakt gleich therapierst kriegst du fir Studien dann ein paar 1000 Kinder pro
Auswertung und kannst deshalb dann tatsachlich die Studienfragen beantworten... wie.. ist
es besser ich tu A oder ist es besser ich tu B? Und drum hat sich in den letzten 40 Jahren,
von einer Krankheit, wo alle tot waren, null Uberleben, auf (iber 90% Uberleben...

I: Mh...

V: Das ist eins der wenigen Erfolgsgeschichte, die wir in der Schulmedizin in diesem
Ausmal} haben... Ja? Was kénnen wir schon so gut therapieren? (15:40) ... Das ist nicht
wart... Ich weil3 nicht wo’s drin ist. Ja! Die neue Studie schaut so aus... Das ist schon
deutlich komplexer...

I: Mhm

V: Also da siehst du da sind alle BALL's, die kriegen alle den ersten Therapiebaustein
gleich, dann das Helle bedeutet man hat eben eine... man subtypisiert die Leukamie, ja?
Und dann kriegen alle den Baustein Konsolidierung A und dann gibt’s die Kinder, die als
early Non-HR Kklassifiziert werden, die kriegen den Baustein Konsolidierung B short, dann
gibts die die schon von Anfang an klar ist, dass sie diese Kriterien erfiillen, die sie zu
Hochrisiko macht.. weil man weil3, dass das eine Leukamie ist, die gefahrlicher ist als
andere... die werden dannn... randomisieren heil3t jetzt, wenn die Studie offen ist, jeder im
per Computer entschieden, per Zufallsprinzip, obs sie in die Konsolidierung B extended,
das ist short , das extended, kommen... oder ob sie ahm Bortesomid bekommen, das ist
ein zusatzliches Medikament, wo man halt weil3, dass es gut wirkt, aber nicht in so einem
Kinderkollektiv bisher... Ahm also man weil3, dass das ein sicheres Medikament ist, aber
man hats mit dieser Fragestellung noch nicht eingesetzt...

I: Und wo findet jetzt die Chemotherapie hier...
V: Das ist alles Chemotherapie.
I: Das ist alles Chemotherapie.

V: Ja! Das ist... herunten ist irgendwo Stammzellen.. Aber das ist...das ist
Stamzellentransplant... das ist alles Chemo...

I: Mhm...

V: Drum sag ich das andere ist leichter zu verstehen, weil das sind einfach jetzt schon so
viele Bausteine da... Ok? Und weil du jetzt gefragt hast nach den Nebenwirkungen..

I: Genau

V: Also Uber die Bestrahlung haben wir schon geredet...gesagt Hirntumor und
Konzentration und Entwicklungsstérungen...ahm bei der Chemotherapie unterscheidet
man unter den, unter akuten Nebenwirkungen, die jeder hat. Dann gibt’s die fakultativen,
sozusagen die Nebenwirkungen, die eintreten kénnen, wo wir auch die Eltern aufklaren,
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dass das passieren kann, was aber nicht sein muss... und dann gibt's die
Langzeitkomplikationen. Die akuten treten in der Zeit auf, in den, also in den Monaten in
denen die Kinder auf der Intensivonkologie betreut werden. Da gibt's die, ahm die, also 3
Nebenwirkungen, oder ein paar, also 3-4 Nebenwirkungen, die kriegt jeder... Jedem Kind
fallen nach ca. 6 Wochen die Haare aus, wir haben jetzt eines, das hat noch immer ein paar
Haare, aber eigentlich fallen allen die Haare aus, praktisch allen, ja? In der Zeit der
Intensivtherapie haben die Kinder keine Haare, danach kommen sie genauso wie sie waren
wieder zurlck. Dann gibt's Nebenwirkungen, vorher von dem Hamoglobin und den roten
Blutzellen, den Erythrozyten gesprochen, wenn die runter gehen, heil3t das die Kinder sind
blutarm, und dann nimmt man einen Grenzwert, wenn das Hamoglobin sehr niedrig ist,
werden die Kinder mide, und erholen sich auch schlecht und haben weniger Kraft und das
Herz schlagt schneller, weils ja irgendwie kompensiert werden muss, wenn das sehr niedrig
wird bekommen die Kinder Ery-Konserven. Ja? Das substituiert man, in Osterreich sind die
jetzt sehr sicher, ja. Dann gibt's die nachste Nebenwirkung, wir haben gesagt es gibt
Blutplattchen im Blut, ja? Wenn ahm man, Therapie macht, die Chemotherapie zerstort die
Leukamiezellen, zerstort alle gesunden Zellen, wenn die sehr we wenn die sehr weit runter
gehen, ist das Problem, dass die Kinder bluten kénnen. Ja man kann Nasenbluten,
Zahnfleischbluten haben. Madchen im jugendlichen Alter kdnnen verlangerte
Regelblutungen oder massive Regelblutungen haben. Ahm, wenn man sich aufschlagt, hort
man nicht zu bluten auf, und man kann natirlich wenns extrem niedrig ist, kdnnte man auch
ins Hirn oder in den Gelenken bluten, ja? Das heil3t wenn man wenn man sieht, dass die
Thrombozyten sinken, bekommen die Kinder ein Thrombo-Konzentrat, das kann man wie
rote Blutzellen, kann man auch Blutplattchen ersetzen und das nennen wir substituieren,
ja? Ahm, bei Fieber substituiert man unter 30 000, ein normaler Mensch hat 150 — 450 000
Blutplattchen pro Mikroliter Blut. Wir substituieren bei jedem unter 20 000, und wenn die
Kinder fiebern, auch noch unter 30 000. Ja, weil dann sind sie ja anféllig, dafur, dass sie
bluten.

I: Wie wird das verabreicht? (19:19)

V: Ein Sackerl, das wir in den zentralen Katheter reinlassen. Die Kinder ham bei uns
praktisch alle einen ZVK und ahm haben somit keine Schmerzen mehr, wenn wir
Blutabnahmen haben und missen am Anfang gestochen werden... und muissen sonst
extrem selten flr irgendwas gestochen werden... Es gibt ein paar wenige Untersuchungen,
die man dann trotzdem Uber Venen machen muss, aber das ist ganz selten ... Und das
vierte was runter geht durch die Therapie sind die Leukozyten. Das sind die weil3en
Blutzellen, das ist Polizei, Gesundheitspolizei, das eigene Immunsystem im Blut. Die kann
man nicht ersetzen, oder nur in ganz speziellen Situationen... Ahm, wenn die unten sind,
heillt das, dass die Kinder ahm..., brauchst du was? dass die Kinder infektgefahrdet sind.
Man hat einerseits Gesamtleukozyten und die untersch... und die bestehen dann wiederum
aus unterschiedlichen Unterformen, ahm da kennt man basophile, eosinophile und dann
gibt’s die Granulozyten. Die Granulozyten brauchen wir um bakterielle Infekte abzuwehren,
das sind die sog. Granulozyten oder ANC’s, neutrophilen Granulozyten sind die, die die
bakteriellen Infekte ab abwehren sozusagen... und wenn die...ahm normalerweise haben
wir Uber 1500... wenn wir unter 1500 haben, nennen wir schon eine Neutropenie und unter
500... das is immer pro Mikroliter Blut... sagen wir die Kinder sind in Aplasie... und wenn
sie unter 200 sind, sind sie in tiefer Aplasie. (20:32) das heil3t es gibt auch Kinder die null
haben, ja? Diese Kinder, sie die sind dann, die missen Masken tragen, wen sie jetzt
irgendwo heraufR3en wéren.. sie lieg im Zimmer sogenannte also sozusagen mussen in ein
sozusagen Schleusenzimmer, also das heil3t das Zimmer hat einen Vorhang, das Kind und
die Familie hat einen Keimpool, wies ja zu Hause ist. Ja ihre eigenen Bakterien, das is
wurscht, die Eltern brauchen sich auch nicht anziehen, aber wenn ich als Arzt oder eine
Krankenschwester das Zimmer betrete, muss ich eine Schirze, so eine Plastikschiirze
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oben haben, eine Maske oben haben, und muss mir die Hande so wie immer auf einer
Onkologie vorher, nachher desinfizieren. Und es, in dem Schleusenzimmer hat den Sinn,
wenn ich die auRere Tur 6ffne, muss die innere zu sein, dann geh ich in den Vorraum,
schlieRe die Tur und dann erst darf ich die innere Tur aufmachen.

I: Mhm...

V: Ja, und es kann sein, dass Kinder Woche da drinnen sind. Ja? Ahm und das ist eben
dann, wenn die Kinder sehr niedrige oder keine neutrophilen Granulozyten haben, und dann
gibt’'s eben gewisse Infekte, wo man weil}, dass die ahm ohne diese Zellen nicht abgewehrt
werden kénnen. Die klassische Infektion ist Pseudomonas aeruginosa. Das ist ein
Bakterium, und ahm einerseits muss man bedenken, dass Kinder die das nicht haben,
konnen zum Beispiel auch keine/kein Eiter bilden, weil sie haben die Zellen nicht, die sie
brauchten das zu machen. Das heil3t das ist alles sehr viel schwieriger eine Infektion zu
erkennen. Und wenn jetzt man weil3, dass die Kinder haben eine Infektion, die sie nie
besiegen konnen, wenn sie diese Zellen nicht haben, gibt’s selten die spezielle Situation,
dass man denen ein Sackerl von diesen Zellen gibt. Das ist aber nicht so wie Blut und
Thrombus, die man einfach verabreicht, sondern das ist, muss hergestellt werden, da
braucht man einen Spender also das ist irgendwie dann schon komplexer, also bevor das
Kind stirbt oder halt sehr schwer krank wird, macht man das naturlich schon. Ok? Also diese
4 Nebenwirkungen kriegt praktisch jeder. Ja? Und dann gibt's Nebenwirkungen, die ahm
gewisse Chemotherapeutika machen. Da gibt's ganz klassisch bei der ALL ein Medikament
das heifl3t Vilgrestin, das macht zum Beispiel Verstopfung und Nervenschaden. Das heif3t
die Kinder mussen taglich und spatestens alle 2 Tage Stuhl haben ahm, weil man sonst
weil3, dass der Stuhl der im Darm steht, wenn sich der nicht bewegt, kann ahm ins Blut
Ubergehen. Und kann eine Blutvergiftung, eine Sepsis machen. Und Nervenschmerzen
auRern sich so, dass kleine Kinder zum Beispiel dann komisch stehen, die brauchen dann
Physiotherapie, man kann versuchen ein Medikament zu geben, das die Nerven schiitzt,
wirkt maRig gut. Das sind aber Nebenwirkungen, sobald das Medikament wieder drauf3en
ist aus dem Korper, erholt sich das wieder, ja. Oder nach der intensiv... also wenn sies im
Wochenabstand das Medikament kriegen, geht das nicht ganz weg, aber halt wenn das
fertig ist geht das wieder weg die Probleme ja. Dann gibt's ahm sog. Antozykline, das sind
rote Chemotherapeutika, die haben die Farbe rot, Toxorobenzin is eins davon, das is eben
auch am Anfang ganz klassisch in der Leukamietherapie, das geht aufs Herz ja. Das macht
Herzschaden. Einerseits akut, andererseits langzeitmaflig. Ahm das heil3t bevor man
dieses Medikament ins Kind lasst, macht man immer EKGs, und bei jedem zweiten, und
vor jeder zweiten Gabe ein Echo, ein Herzultraschall, dass man schaut ob das Herz in
Ordnung ist, und wenn das Kind z.B., wenn ein Kind jetzt ist, dass so einen vorbekannten
Herzschaden hat, dann gibt’'s noch genauere Untersuchungen, dass man das Herz, die
Herzfunktion Gberwacht, dann muss man sich tberlegen, ob das Kind aushalt alle Gaben
zu erhalten oder nicht. Ja, wenn das nicht alle Gaben erhélt, ist das immer das Risiko, dass
die The die Leukamie zu wenig therapiert wird, ja? Ahm dann gibt’'s Medikamente, das ist
Pegasporinase, das ist eine, kein klassisches Chemotherapeutikum, das ist ein
Medikament, das den Leukamiezellen die Nahrung sozusagen nimmt. Ahm, das ist ein
Medikament, das jetzt prinzipiell in unseren Zellen nicht so wie die Chemotherapeutika
schadet, aber die Gerinnung in uns wird verandert dadurch, das hei3t man muss dann
Sachen ersetzen, auch wieder Infusionen geben. Das sind alles, also, das sind alles.. Das
sind jetzt akute und chronische Nebenwirkungen. Und das macht in Wirklichkeit jedes
Medikament. Da gibt's ein ganz wichtiges anderes Medikament noch, in der
Leukdmietherapie, das MTX, das kann man entweder ins Nervenwasser einspritzen, das is
eben statt der Bestrahlung, heutzutage gibt man regelmafig Lumbalpunktionen, und da
schlafen die Kinder dabei, wo sie das ins also reingespritzt bekommen, ahm und es gibt
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eine Therapiephase, das sogenannte Protokoll M... wie ich zuerst gesagt habe, wie sies
Uber die Venen bekommen, das ist ein Medikament, das einerseits die Niere schadigen
kann, ahm das macht auch viele Schleimhautprobleme, d.h. die Kinder sitzen dann da und
ihnen rinnt das Blut aus dem Mund, weil die Mundschleimhaut kaputt ist, oder der Popo,
weil das is ja auch Schleimhaut. Ahm Und Kann aber auch Toxizitat im Hirn machen, dass
man halt, dass das Bewusstsein sich veré&ndert, ahm ja. Das sind die klassichen
Nebenwirkungen von MTX. Und ahm die Kinder bekommen auch viel Kortison. Weil das
halt die Leukamiezellen auch sehr gut totet, grad am Anfang. Ah... Akut macht das ahm...
Kortison Nebenwirkungen wie dass die Kinder sehr viel Hunger haben und sehr viel
essen... Ahm es verteilt sich dann, oder verandert sich dann das Aussehen, die bekommen
ein Mondgesicht, sehr diinne Extremitaten, also Arme und Beine werden sehr dinn, weil
da Muskelabbau stattfindet. Ahm, der Bauch wird groRer, dann geht’s auf die Psyche, es
gibt Kinder, die aggressiv werden von Kortison, da gibt’s verschiedene Kortisonarten, am
Anfang ist das jetzt keins, das so arg aufs Hirn geht, aber nachher in spéteren
Therapiephasen bekommen sie Kortison als Deximeter Kortison, und das geht speziell sehr
gut ins Hirn, was ja auch gewollt ist, weil ich will ja auch nicht, dass die Leukamie ins im
Hirn wieder kommt... (25:37) Ahm und eben die einen werden aggressiv, die anderen
werden depressiv, es gibt welche die werden euphorisch, aber eher siehst du das die
Jugendlichen halt grantig werden oder schlecht gelaunt. Und die kleinen Kinder werden halt
oft ganz hochgelaunt, weil sie sich einfach auch nicht auskennen was passiert, so wirkts
halt oft von aufen. Das sind so Kleine, die sich halt noch nicht artikulieren kénnen, was
jetzt das Problem ist. (26:00) Ahm genau. Und dann gibt's eben zum Beispiel das
Toxorubizin, die roten Medikamente, die ich gesagt habe, die machen halt auch
langzeitmalig konnen die ein Problem beim Herzen machen... d.h. ein Kind, das mit der
intensiven Therapie fertig ist, kommt mal zu uns in die Hohe, da bist du jetzt gerade, und
bekommt dann wie gesagt, flr insgesamt, dass die Therapie 2 Jahre dauert, noch eine
Schlucktherapie bekommt. Das is noch eine Zeit, da diirfen sie schon alles machen, bis auf
Therme und Bauernhof, ja? Mlssen auch noch ein Medikament nehmen, das sie vor einer
Lungenentziindung schitzt, und dirfen auch in die Schule in den Kindergarten in der Zeit,
ahm, aber wenn sie jetzt Fieber hatten, oder wenn... Im Infekt ist das noch nicht so wie ein
normales Kind, da muss man noch irgendwie drauf reagieren... Ahm und dann nach den 2
Jahren sind sie dann in Nachsorge, das heif3t ein Kind wird bis zum 18. Geburtstag, oder
bis 10 Jahre voll sind... also ein ein 2 jahriger wird bis zum bis zum 18. Geburtstag ca. bei
uns nachkontrolliert, ein 16-jahriger wird noch 10 Jahre nachkontrolliert. Also auch wenn er
26 is, is er noch bei uns. Und in dieser Nachsorge, wird einerseits, werden regelmafig jetzt
geschaut, wie groR3 wie schwer das Kind ist. Wie der Blutdruck ist, wird ahm regelmafig ein
Herzultraschall und ein EKG gemacht... das man schaut, dass dem Herzen gut geht, und
ahm gewisse andere Untersuchungen werden halt bei Bedarf, wenn ein Kind, das eine
Bestrahlung hatte wird dann noch speziell Schilddriisen untersucht. Ahm die die Pubertéat,
gibt man halt besonders viel Acht, ob sich das irgendwie so entwickelt wie sichs entwickeln
soll. Das ist dann auch angepasst... aber gewisse Grunddinge, so wie Herzultraschall kriegt
jeder, weil jeder die Medikamente hatte die aufs Herzen gehen.

I: Mhm... Recht kompliziert eigentlich, die vielen verschiedenen Medikamente und
V: Jaa...

I: der Arzt entscheidet welches jetzt ...

V: Nein, das Protokoll.

I: Das Protokoll entscheidet.

V: Ja! Das is eigentlich is es sehr einfach.
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I: Je nach... Das Prtokoll beinhaltet auch, was mach ich mit einem Kind, das zum Beispiel
eine Herzschwache schon hat. Kriegt das dann ein anderes Medikament, oder...

V: Nein, die, die , die... das is jetzt im Kindesalter, das is ja einfacher in der Padiatrie im
Vergleich zu Erwachsenen, weil wie viele Kinder gibt's jetzt die wirklich vorher schon ein
Problem haben, das is jetzt, wird ich sagen eher die Ausnahme, ja? Ich zeig dir wie
normales, die Induktion ist ee ein gutes Beispiel. Das is... eigentlich is es sehr einfach, also
die Kunst ist jetzt nicht, dass man diese Medikamente verabreicht. Die Kunst ist, dass man
die Kinder Klinisch einschatzt. Ja, das ist die Kunst in der Onkologie. (28:17) Das sind jetzt
Medikamente, die die Kinder als Therapie bekommen. Das sieht du, also eben, wenn man
sich das anschaut, dann ist das eigentlich sehr klar, da musst du nicht Medizin studiert
haben, dass du das verstehst. Das ist jetzt Protokoll 1A heif3t das, das Kind ist kriegt die
Diagnose und fangt mit der Therapie an. Am Anfang kriegst mal nur 8 Tage lang Kortison,
ja? Das siehst du hier, dass der Balken hier ist, ja? Dann am Tag 8 kriegts die erste
Chemotherapie. Das ist dieses Inkristin von dem ich gesprochen hab. Das kriegts in den
ersten 33 Tagen 4 Mal. 1 mal. 2 mal. 3 mal. 4 mal. Gleichzeitig kriegts immer ein
Toxorubizin, das ist das rote Medikament, das aufs Herz geht...auch 4 mal. Ja, und dieses
MTX, intraradikal, ITH, heif3t interradikal, ja? also eingespritzt, das kriegts ganz am
Anfang... wenn wir die Knochenmarksuntersuchung und die die Untersuchung vom Liquor
bei der Diagnosestellung machen, kriegts das erste mal das hinten reingespritzt das Kind,
ja? (29:05) Und dann kriegts das noch einmal... Ahm...und am Ende am Tag 33 auch. Also
3 Mal kriegens alle Kinder, und ahm, wenn das jetzt ein Kind ist, das eben Leukamiezellen
im Liquor hat, dann kriegen sies noch das dritte und vierte Mal. Ja? Also tschuldigung..5
Mal. Dann die die flnfte Gabe ist ja wieder fix, ja? Ahm, also eigentlich ist das sehr einfach,
ja? Ahm... die, die, was sicher uns ja auszeichnet, die Kinder bekommen sehr viele
Supportivmedikamente... Das heif3t wir geben einerseits 3 Medikamente insgesamt, die
Infektionen verhindern sollen. Warum? Weil wir haben ja alle viele Bakterien in uns, und ein
Kind das jetzt kein Immunsystem hat, ist nattrlich hat natdrlich ein hoheres Risiko, dass
irgendein Keim, der sonst auch bei uns wohnt, es dann krank macht. D.h. es gibt 2
Medikamente die sie schlucken missen, die Kinder... die einfach den Sinn haben, dass der
Darm keine bdsen Keime enthalt, die sie umbringen die Kinder. Und ein drittes Medikament
gegen Neurzystis Canini, das is ein Keim der eine Lungenentziindung machen kann, von
der man sehr schwer krank werden kann und auf die Intensivstation muss... Ahm die, ahm
die nehmen alle Kinder, ja?... das eine nimmt man, das fur die Lungenentzindung 3 mal in
der Woche, und die anderen taglich, ja? Dann geben wir den Kindern, ahm.. die Kinder
kreigen dann alle wenn sie keinen Stuhl haben ein Pulver und Tropfen, damit sie taglich
Stuhl haben, ja? Ahm, dann kriegen die Kinder Medikamente, wenn ahm...also die
Hautpflege ist eh klar, ahm dann sowas wie Augentropfen, wenn sie trockene Augen
haben... Ahm.. dann gibt's Kinder, die Kortison... kann z.B. auch akut Thrombosen
machen, ja ahm im Hirn oder in Gefalien. Das waren dann Kinder die auch Loginoxus das
das die die was du kennst von Flugreisen, dass man sich spritzt missen, ja? Ahm... Das
sind alles Medikamente... oder Ubelkeit, das klassische, schieRt man auch noch ein
Medikament gegen Ubelkeit, ja? Ahm, dass den Kindern nicht die ganze Zeit schlecht ist,
ja also das heil3t, die Eltern gehen heim.. das erste Mal heimgehen ist meistens eben nach
einem guten Monat bei der Leukdmie.. Ahm dann haben die Kinder mal ein Sackerl mit 10
-15 Medikamenten, die die Kinder dann teils taglich, und teils bei Bedarf nehmen.

I: Okay. Gut. Ah.. Wie hoch sind die Chancen fir die Heilung einer Leukamie?
V: Zwischen 90 und 95%.
I: Also eigentlich sehr hoch.

V: Sehr hoch.
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I: Ja
V: Ja, sehr hoch. Gibt wenig, was besser geheilt wird.
I: Mhm... Und gibt es , gibt es einen Unterschied zwischen den Leukamiearten jetzt, die.. ?

V: Ja. Die ALL hat eine bessere Prognose, die ALL is Gber 90 und bei der AML bist du
ungefahr bei 60/70.

I: Ok. Gut. Ahm gibt es Erfahrungswerte wie lange es dauert bis ein leukamiekrankes Kind
ganz geheilt ist? Wie lange dauert das? Ab der Prognose.

V: naja das is.. die Frage is nicht fUr diese Fragestellung nicht so optimal... formuliert, ja
warum? Weil du hast, also ich erklar dir jetzt dieses Protokoll, weil das so viel einfacher ist
und fur dich macht das wahrscheinlich keinen Unterschied, weil das 17er ist seit 2.0Oktober
im Gebrauch, also das heilt das sind 2 Monate. Ahm... Das Spez... oder das Besondere
ist am Tag Null, also zum Diagnosestellung hab ich dir schon gesagt ahm... machen wir
sehr viele Untersuchungen, wo die Leukamie sehr speziell analysiert wird. Wie riskant also
wie gefahrlich diese Leukamie ist, ja? Und dann gibt’s bisher gab’s eben drei Zeitpunkte,
die ganz entscheidend sind fir die Leukamieprognose, ja? Es ist wurscht, ob die Diagnose
eine Woche friher oder spater gestellt wird, es ist aber nicht, also relevant fuir die Prognose
der Leukamie ist, wie gut du auf die Therapie ansprichst. Okay? Und da wars einfacher und
jetzt ist es etwas komplizierterer. Friiher war das am Tag acht, hast du geschaut, das war
die Zeit der Tag. Davor hast du nur Cortison gekriegt, ja? Und am Tag acht schaust du, wie
gut hat die Leukadmie im peripheren Blut angesprochen, ja? Das ist ein prognostisch
relevanter Zeitpunkt. Dann gibt’s den Tag 15. Das siehst du auch an dem Kugerl, dass das
Kind wieder Knochenmarks punktiert wird und den Tag 33. Und diese drei Tage haben die
Prognose der Leukamie definiert. Okay? Und ein paar, zum Tag Null gibt's ein paar
subspez... Subanalysen, die auch noch mitreden, aber in Wirklichkeit diese drei Tage und
die Eltern wissen das auch. Diese das sind drei heiklen Tage. Warum? Weil jeder Angst vor
dem Gesprach hat, wenn du horst es ist... Es ist jetzt eine gefahrlichere Leukamie. Nicht
wenn die Prognose, du musst den Eltern vermitteln nicht die Prognose. Wenn wir da
Hochrisiko bist, ist nicht Prognose schlechter, aber die Therapie ist intensiver, um die
gleiche Prognose zu erreichen, ja? Das heif3t, du kannst... Es gibt Kinder, die schon da
kaum mehr Leukamiezellen mehr nachweisbar haben und die am Tag 15 und 33 keine
Leukamiezellen mehr haben. Also das ist schon relevant. Du kannst aber, was ist jetzt
geheilt? Die Frage ist, ab wann kann ich keine Leukamiezellen mehr nachweisen, ja?
Ahm... Das andert nichts daran, dass sie die zwei Jahre Therapie brauchst. Man weil},
Kinder die die Intensivtherapie bekommen und dann die Erhaltungstherapie nicht mehr
schlucken... Ich muss ja darauf vertrauen, dass das Kind taglich fur insgesamt zwei Jahre
daheim noch etwas schluckt. Ja? Und wir wissen alle, dass Menschen sogar die Pille
vergessen. Ich mein sie vergessen auch Chemotherapie, obwohl sie wissen, sie haben
Krebs gehabt, ja? Und die Kinder, die die Erhaltung nicht bekommen, haben eine
schlechtere Langzeitprognose, als die die das schlucken. Drum ist die Frage suboptimal
gestellt. Verstehst du? Es ist wurscht, wenn der jetzt... Es ist nicht ganz wurscht, weil der
ganz viele Leukadmiezellen hat, dann ist das ein Zeichen, das das eine bdsartige Leukamie
ist, ja? Ahm... da bist du automatisch Hochrisiko und gehst durch eine ganz intensive
Therapie und brauchst gegebenenfalls eine Stammzellentransplantation, ja? Ahm... Ja.

I: Also ist es eigentlich Prognose abhangig?
V: Wie meinst du Prognose abhangig?

I: Also ah...
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V: Diese drei Zeitpunkte bestimmen deine Prognose
I: Genau, die die bestimmen...

V: Also mit diesen gehst du in die Therapie eigentlich und die Prognose bleibt bei 90-50%
bei 90-95%.

I: Das heildt aber, bei Tag 33 ahm... keine keinen Rickgang der der Leukamiezellen sieht
V: Das gibt’s nicht!
I: Gibt’s nicht?

V: Nein! Es gibt, die die danach Nachlass behandelt, das ist schon schlimm, ja?
Zuruckgehen tun alle!

I: Okay!
V:Ja?
I: Aber wenn sie noch welche haben, dann ...

V: Na, wir sind auf einem Niveau von einer Leukamiezelle unter 1000 Gesunden. Nur das
du einen Begriff hast, ja?

I: Okay, gut!

V: Also da schaut man, ob... Hier ist die Definition flir guten Cortison also gute Reaktion
von Cortison so definiert, dass du unter 1000 ahm... Blasten also Leukamiezellen pro
Mikroliter Blut hast, ja? Es gibt Kinder, die am Anfang 300.000 Leukozyten haben und da
98% Blasten. Nur das du da eine GréflRenordnung hast. Und das das die Blut ansprechen
definiert unter 1000, ja? Da hast du dann ups... Da hast du dann... Das ist jetzt im
Knochenmark und das ist auch im Knochenmark, und das ist eigentlich da schaust du ob
du mit einer speziellen Untersuchung eben noch Blasten nachweisen kannst und hier ist es
dann... Das ist jetzt eine, du machst da eine PCR Untersuchung und kombinierst den
Befund von Tag 15 mim Tag 33 und das sagt dir dann, ob das Kind auf PCR-Niveau MRD,
das ist Minimal Residual Disease ahm... Low-Risk, Standard-Risk oder High-Risk ist und
wir reden da davon, ob also das Auflésungsniveau, weil wenn du jetzt fragst: ,Sind da noch
Leukamiezellen?“ ist immer die Frage: ,Von welchem Niveau reden wir?“ Im Mikroskop
kannst du 100-1000 Zellen analysieren, wenn du reinschaust. Ja? Mehr geht nicht, weil
mehr kannst optisch du musst das ja durchzéahlen, ja? Und die die das die PCR-Niveau da
sind wir auf 10 hoch 4. Das sind 10.000 Zellen. Ja?

I: Mhm...

V: Also man findet eine Bdse in 10.000, nur das du ungeféhr weist wovon wir reden. Und
am Anfang hat das Kind vielleicht 30.000 Leukozyten und von denen sind 98% Blasten...
von der GroRRenordnung her, ja? Also eins in Tausend versus, du hast 25.000 Blasten pro
Mikroliter Blut. Kannst du dir jetzt vorstellen von welcher Logarithme.

I: Ok, versteh.
V: Also das ist...
I: Mhm...

V: Ja? Und wenn das Hocbhrisiko ist, ahm... dann hast du eine Transplantindikation und ein
Transplant heilt dir nicht das Hirn sondern den Korper. Das heilt, also wenn du
Leukamiezellen im Hirn hast, musst du’s bestrahlen, weil die Transplant heifl3t ja du
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vernichtest... das ist jetzt ganz einfach... du vernichtest das das Knochenmark und gibst
neue Stammezellen drauf. Ja? Und die Transplant, die Medikamente die du bei einer Stamm
also Knochenmarkstransplantation bekommst gehen ja nicht ins Hirn sondern in den
Korper. Okay?

I: Sind dort die Nebenwirkungen auch soo...

V: Naja intensiver

I: stark?

V: weil das Kind ja mehr Chemo insgesamt unterm Strich kriegt.
I: Okay!

V: Und die haben dann schon auch noch andere Probleme, ja?
I: Du hast ja gesagt, 90-95% ahm... ist die

V: werden geheilt

I: werden geheilt. Was tut man im Falle der Niedrigen?

V: Das Rezidiv wird bei der, also das ist jetzt alles. Also die 90-95% ist insgesamt die
Prognose. Im ersten Anlauf wirst du 90% heilen und bei der ALL ist es so, dass auch das
Rezidiv sehr gute Chancen hat. Das musst du auch den Eltern am Anfang vermitteln, weil
ein Rezidiv ist ja eine vernichtende Diagnose, ja? Und ein Rezidiv einer ALL, ahm...
bedeutet nicht das das Kind sterben wird. Ja? Aber es braucht dann einen Transplant. Und
hat natirlich, die Morbilitdt, du musst immer unterscheiden ,Uberlebt das Kind“ und man
muss bei jeder Krankheit fragen: ,Wie Uberlebst du?“

I: Mhm...

V:Ja?

I: Aber es gibt auch die Méglichkeit, dass manche Kinder nicht Gberleben...
V: Naja das sind die 5-10, die

I: die 5-10% und was macht man in so einem Falle? Also wie geht man...
V: Naja, die 5-10 sind tot! Das ist schon unterm Strich, ja?

I: Mhm...

V: Und wenn das Kind wieder ein Rezidiv hat, kriegts wieder Chemotherapie nach einem
anderen Protokoll. Das ist die Rezidivtherapie und dann steht am Ende also da musst du
musst zuerst mal die Leuk&mie wieder entfernen aus dem Korper und wenn du das erreicht
hast, dann transplantierst du.

I: Mhm... Gibt es auch Falle, wo man bei der Prognose schon weil}, das Kind hat eine sehr
niedrige Chance auf eine Heilung?

V: Na die Hochrisiko-Leuk&dmien, die sind insgesamt gefdhrdeter, ja? Du musst
unterscheiden ein Kind kann Intensivtherapie auch an den Therapiekomplikationen sterben.
Es gibt Kinder, die in der Sepsis also an Blutvergiftung sterben. Sehr selten bei uns jetzt,
extrem selten, aber jetzt auch Lander die nicht so ahm... Wir sind ja extrem gut versorgt.
Lander, wo sie nicht so gut versorgt sind, ist natirlich auch die Mort, also der Mortalitat an
Therapienebenwirkungen hoher als bei uns. Das ist ja bei uns extrem niedrig. Wir reagieren
ja auch extrem schnell ahm... auf einen Infekt zum Beispiel. Die Kinder kriegen bei uns
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sehr rasch dann ahm... in dieser Zeit Antibiotika ahm... damit du eben dem Korper halt
hilfst, der per se geschwacht ist durch die Therapie. Ja?

I: Hattest du schon den Fall, dass du ein Kind bekommen hast ein leukamiekrankes, wo du
gesehen hast es hat zwar keine Aussicht auf eine Heilung...

V: Das gibt’s nicht!

I: Gibt’s nicht?

V: Bei der ersten Diagnose gibt es das nicht!

I: Gibt es das nicht... Okay. Das heif3t alle Kinder kriegen die Chemotherapie
V: Na alle, sowieso ja!

I: es kommt dann drauf an wie der Kdrper anspricht

V: wie der Kdrper anspricht. Also nicht der Korper, die Leukamie.

I: Die Leukdmie. Mhm... okay, gut.

V: Die Nebenwirkungen musst du héndeln und die Leuk&mie musse... musst du vernichten.
I: Mhm...

V: Ja? Die Leukamiezellen musst...

I: und wenn man das so in Zahlen betrachtet

V:Ja

I: Wenn man jetzt zum Beispiel 10 leukdmiekranke Kinder hat, wie viele Uberleben das
nicht?

V: Na, wenn du sagst 10%

I: Einer

V: ist es einer von 10!

I: Einer von 10.

V: Ja. 5-10% von 100 und einer von 10.

I: Mhm, ja... kommt das vor

V: Ja sicher ja. Es sterben Kinder an der Leukamie! Ja.
I: Okay. Gut.

V: Es gibt dann schon Situationen, z.B. die TALL hat im Rezidiv eine schlechtere Prognose
als die BALL und von der TALL-Rezidivim Schadel kannst du sehr schwer tUberleben. Aber
trotzdem kriegen sie eine Therapie.

I: Ist es auch altersabhangig?

V: Ahm... Jain. Es gibt halt gewisse Leukamieformen, die hé&ufiger in gewissen
Altersgruppen auftreten bzw. haben naturlich kleine Kinder zwischen 3 und 5 weniger
Probleme mit den Nebenwirkungen. Die Jugendlichen z.B. haben vom Steroid klassisch
dann, aber das ist jetzt eine Langzeit-Komplikation ahm... Osteonekrosen, das heildt sie
kriegen mit den sie haben Gelenksschmerzen und Knochenprobleme, ja? Das tritt bei
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einem Kleinkind, die haben extrem selten diese Nebenwirkung, ja? Das tritt eher bei den
Jugendlichen auf. Also altersabhangig und prinizipiell ha... Warum?... Wir geben ja sehr
intensive Chemotherapie, drum Uberleben ja so viele Kinder. Warum geht das? Weil der
junge Korper das aushalt. Wenn du einem 50-Jahrigen das gibst, das halt er nicht aus. Der
halt die Nebenwirkungen der Therapie nicht aus und drum tberleben die ja auch nicht so
gut.

I: Mhm...

V: Ich weil} jetzt nicht was im Moment bei ALL die Zahl ahm... bei den Erwachsenen sind,
aber bei weitem nicht das was wir erreichen.

I: Okay. Guuut... Ah... kurz zum Kapitel Kind und Psyche.
V: Ja.

I: Also wie wie sch... wie reagieren die Eltern dann auf die Diagnose. Wie vermittelst du als
Arztin den den Eltern, dass das Kind jetzt Leukamie hat?

V: Also ... die Reaktion hangt sehr wird ich sagen von der Personlichkeit der Einzelnen ab.
Man muss mal unterscheiden, dass wir einerseits ¢sterreichische Patienten haben und
andererseits ahm... Patienten mit Migrationshintergrund. Das heif’t, ich, fur mich ist
immer... Ich hab immer den Eindruck, es ist es macht einen grof3en Unterschied ob... mit
wem du jetzt sprichst und wie weit sie dir folgen kdnnen, ja? Bei uns ist es auf der 2A, das
ist die die ST... die Abteilung oder Station... Wir haben ja zwei onkologische Stationen und
die 2A wird gefuhrt vom Dozenten Attarbaschi und die 2B vom Dozenten Dworzak und
ahm... auf der 2A, das ist jetzt dort wo ich meine onkologische Ausbildung gemacht hab,
ahm... oder mache auch, ist die Abteilung, wo extrem viel Wert auf eine also interdisziplinar
betreut werden. Alle unsere Patienten, das heil3t also der &rztlichen Unterstiitzung und
Pflege haben wir Psychologinnen, die fiur die Onko-Kinder da sind. Wir haben ahm...
Padagoginnen. Wir haben Musik- und Kunsttherapie. Wir haben ahm... Physiotherapeuten
und Ergotherapeuten, Logopaden, die brauchst jetzt bei Leukamie seltener aber halt... Wir
haben ein sehr umfassendes Team, das die Patienten betreut. Und ah... bei jedem
Gesprach ist es bei uns so, dass es einen Raum gibt, wo Gesprache gefiuhrt werden und
da ist immer der ahm... ein Oberarzt dabei, also das heil3t der Dozent Attarbaschi, die die
Oberarzt Doktor Friesenpichler, es sind die Assistenzarzte und Jungfacharzte dabei. Es ist
jemand also wer halt an dem Tag da ist und wie es irgendwie von der Station her geht. Aber
es wird immer versucht, dass maoglichst viele vom Team dabei sind und es ist immer die die
an dem Tag die Schwester, die an dem Tag das Kind betreut ist dabei, die Psychologinnen
sind oder die Psychologin ist fix dabei ahm... und wenn Studenten da sind, dirfen die auch
dabei sein von der Familie sinds dann die Eltern und je nach Alter des Kindes ist beim
Diagnosegespréch das Kind dabei oder nicht. Also Jugendliche sind naturlich schon dabei,
aber Kleinkinder nicht. Dann wird halt den Eltern erklart, was die Diagnose bedeutet, in
Wirklichkeit sehr ahnlich was ich dir heute gesagt hab. Wie oft diese diese Krebserkrankung
im Kindesalter auftritt &hm... wie die Therapie ist. Das es halt primar Chemotherapie ist. Es
wird den Eltern erklart, mit welchen Nebenwirkungen zu rechnen ist, akut aber auch als
Langzeitnebenwirkung. Es wird ihnen erklart, was auf sie zukummt von Therapie. Sie
werden sie erfahren bei der Erstdiagnose so nach drei Tagen, findet das Diagnosegesprach
statt, damit die die wichtigsten Dinge wissen. Sie erfahren, dass sie fast immer die ersten
33 also die Entlassung ist fast immer erst nach Tag 33. Ja? Ahm... und sie werden
aufgeklart, dass die Therapie Monate dauern wird und die Schlucktherapie dann auch bis
zu Vollendung von zwei Jahren stattfindet, ja? Ahm... und wie jetzt die e... Eltern reagieren
naturlich unterschiedlich. Es gibt, die die sehr emotional reagieren und weinen. Es gibt, die
die seehr ahm... von aul3en her unbeeintrachtigt wirken und dann wahrscheinlich innerlich.
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Es gibt, die die als Paar dasitzen und sich unterstitzen. Es gibt, die wenn jetzt wer alleine
allein Erzieherin ist und dann schon wen von der Familie dabeihat aber... Es gibt einfach
sehr unterschiedliche soziale Situationen und ahm... unsere Aufgabe ist glaub ich eher,
dass wir dann umgehen mit der Reaktion unserer Patienten und Patienteneltern. Das heil3t,
wir haben dann einerseits, im Gesprach wird darauf reagiert und andererseits haben wir
halt das Gllck, dass unsere Patienten von der Psychologin mitbetreut werden oder auch
betreut werden und man halt versucht das ahm... das jeder daas erhalt dann Unterstitzung
was fur die Situation notwendig ist. Es es ist, es gibt Kinder, die in sozialen Verhaltnissen
leben wo klar ist, dass man sie mehr stationar haben wird als andere Kinder, weil einfach
das soziale Geflige zu Hause nicht gegeben ist und die Voraussetzungen nicht gegeben
sind das sie zu daheim ausreichend betreut werden kdnnen. Also das ist dann unsere
Aufgabe eher ... egal wie wir reagieren und das ist einfach, da gibt's sehr viele
Schattierungen von Reaktionen. Es gibt, die die greinen, ich glaub das ist halt auch von
kulturellem Hintergrund abhangig, die greinend darauf reagieren und einfach schreien. Es
gibt, die die nichts mehr sagen. Es gibt, die die weinen... prinzipiell ist dann, also firs
Gesprach natdrlich auch in solchen Gesprachen sind, wenn die Eltern nicht so effizient
Deutsch sprechen, sind professionelle Dolmetscher anwesend, weil wir sichergestellt
werden muss, dass die Familie weild wovon wir sprechen...

I: Und wie gehen jugendliche Patienten...

V: Na auch sehr unterschiedlich. Es gibt, die die nicht driber reden wollen, es gibt... Wir
hatten einen Patienten, das war jetzt kein Leuk&miepatient, der ist inzwischen auch
verstorben, aber der wollte, wie dann klar war, dass er einen Rezidiv hat und das er das,
das ist eine Erkrankung gewesen, die man im Rezidiv nicht Uberlebt und ahm... der wollte
nie dieses Gesprach, weil man fihrt ja dann, man also das das wichtigste ist sicher bei uns
das die Eltern alles mitgeteilt wird. Es ist dann sehr of... offener Umgang einerseits mit
positiven Nachrichten aber auch wenn ah... kritische Situationen da sind oder wenn halt
nicht so gute Nachrichten da sind, wird das den Eltern kommuniziert, ganz ehrlich, weil
ohne Ehrlichkeit geht das nicht, ja? Und das z.B. auch wenn wenn klar ist das Kind wird
versterben, wird meistens schon vorher mit den Eltern gesprochen ahm... oder die
Patienten, die spuren das ja auch oft, ja? Sprechen, die nehmen dir das schon vorweg,
aber jeder Patient... das hat mich fasziniert, da also Anfang 20, der wollte dieses Gesprach
nicht flhren. Der hat, der hat immer wieder geschafft auszuweichen, das es nicht zu diesem
Gesprach kommt und ihm gesagt wird, das wird ja uch akzeptiert. Man das ihm kalr ist,
worums geht ahm... der wollte das nicht héren, dass er sterben wird. Dann gibt’s aber die
die das hoéren und die das dann ee wissen oder sagen das ist ihnen Klar.

I: Hat er dann die Therapie angenommen?

V: Na sicher. Die Ersttherapie hat er angenommen, er war auch in in Remission und hat
dann ein Rezidiv gehabt. Er hat dann auch auch noch noch eine in einer palliativen Situation
eine Therapie erhalten tber die er auch Monate noch stabil war, aber das daran ist es nicht
gescheitert, aber einfach er wollte das nicht ausgesprochen haben, dass er sterben wird,
weil was ja auch... also das hangt dann schon immer vom Alter ab, weil das war ein
erwachsener Patient und wenn er das Gesprach nicht will und ablehnt, musst du das auch
hinnehmen.

I: Gibt es auch die Mdglichkeit die Therapie abzulehnen? Bei Erwachsenen ist es ja, dass
man sagen kann, ich méchte die Chemotherapie nicht haben...

V: Naja aber bei der ALL, wenn du eine Krebs...

I: Naja Leukamie nicht, aber die anderen Krebserkrankungen gibt es die Mdglichkeit auch.
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V: Naja das wirde wahrscheinlich aufs Alter drauf ankommen.
I: Genau, ja!

V: Angenommen, wenn jetzt ein Kleinkind und die Eltern das nicht wollen, dann wird also
dann das geht nicht, dass du sagst ich will das. Also vor allem in der Kinderonkologie gibt’s
ja extrem viele Situationen, wo du ja mit der Therapie eine gute Chance hast, ja? Uund es
kann keiner sagen, mein Kind hat 90% Prognose mit Therapie, ich will sie nicht!

I: Okay!

V: Du wirst naturlich wenn ein Kind jetzt das dritte Rezidiv hat, das ist dann wurscht welche
Erkrankung und einfach sagt, ich kann nicht mehr und darauf ist am Ende, es ist jetzt eine
andere Situation als wenn das eine Neudiagnose ist, wo die Karten vdllig offen sind.

I: Mh... Ahm... Wieso

V: Aber gegebenfalls gibt es ein Jugendamt und ahm... gibt’s eine eine Kinderschutzgruppe
und... da gibt's Moglichkeiten, wenn offensichtlich das halt nicht im Wohl des Kindes ist,
dann gibt’s schon Mdglichkeiten, die eingeschaltet werden und das man halt... Es ist auch
nie eine Entscheidung eines Einzelnen, sondern das muss man halt dann interdisziplinar...

I: Wie sollten die Eltern mit den Kindern umgehen?
V:na...
I: Gibt’s Tipps, Erfahrungswerte wie

V: Ja, da gibt’s auch viel Literatur, Buicher dazu. Prinzipiell ist es bei uns so, dass uns immer
angeboten, also wir bieten immer an, dass ahm... wenn’s jetzt das Diagnosegesprach
gegeben hat, vor allem das betrifft ja vor allem kleine Kinder, weil Jugendliche sind ja ee
dabei beim Diagnosegesprach und bei kleinen Kindern oder auch bei zehn Jahrigen, bieten
wir an, die die einerseits die Eltern selber mit den Kindern reden wollen, ob sie
Unterstitzung mdchten, ob sie mdchten das wir die Gespréche fiihren, ob sie wer wollen
der dabeiistunddas...... Situationen ist, dass man sich um die Geschwisterkinder kimmert!
Das von uns gibt’s immer das Angebot, dass wir auch mit den Geschwisterkinder reden,
das die auch aufgeklart werden. Natirlich wird ma jetzt bei einem bei einer Leukéamie,
spricht man jetzt nicht vom Sterben und vom Tod, aber das das eine Krebserkrankung ist
und das Kind Chemotherapie bekommt, dass wissen unsere Kinder auch. Jetzt das zwei
jahrige ist was anderes, aber halt

I: Mhm...

V: die Schulkinder, die fragen ja auch danach. Das ist ja in der heutigen Zeit, das das ist ja
jetzt nicht... also die Kinder wissen ja worum’s geht, ja?

I: Und wie wird hier, also gibt’s hier die Méglichkeit auf ahm... das ma die Moral der Kinder
hochhalt. Gibt’s da irgendwelche Einrichtungen bei euch?

V: Naja, unsere Kinder werden wie gesagt interdisziplin&r betreut und natdrlich die Isabella,
das ist jetzt auf der 2A die Kindergartnerin. Die hat einen extrem hohen Stellenwert bei allen
naturlich, weil ahm... die Kinder wenn sie halt irgendwie mit oder ohne Therapie, wenn sie
jetzt nicht grad eingeschleust sind, haben sie eben die die PAdagogin, die mit ihnen bastelt
oder Sachen macht. Die schulpflichtigen Kinder, da kommt kommen die Lehrer. Die Kinder
haben Physiotherapie, ahm... Musiktherapie, Kunsttherapie, also ich glaub das das alles
plus die psychologische Betreuung ahm... hat nattrlich den Zweck, dass es den Kindern
ah... insgesamt besser geht, die Familie gestitzt wird. Es gibt auch ah die Sozialarbeiterin
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im Haus, die ist auch eg sehr engagiert. Wenn du jetzt ein krebskrankes Kind hast kriegst
du auch gewisse Forderungen oder auch das das Familiensystem weiterfunktioniert,
wenn’s schulpflichtige andere Kinder in der Familie hab gibt und man weil} die Mutter ist
jetzt oder der Vater, wochenlang stationar ahm... dann wird von uns sehr wohl immer das
Angebot, das wir unterstutzend eingreifen und &hm die Eltern auch beraten und also im im
organisatorischen und wenn den den den ahm... administrativen Angelegenheiten und
gleichzeitig natirlich auch das Kind, dass bei uns betreut wird und je nach dem wie es dem
Kind geht. Grad am Anfang ist es teils so, dass die Kinder ee krank sind. Das sie jetzt nicht
spielen wollen oder kénnen, aber wenn’s den Kindern besser geht, ahm werden sie
interdisziplinar rundherum betreut, ja!

I: Ich hab hier als nachste Frage: ,Inwie Inwiefern kann ein leukamiekrankes Kind am
,hormalen® Leben teilnehmen? Aber ich glaub nachdem nachdem Gesprach jetzt hangt das
von der Therapie...

V: Phase
|: ab oder?

V: Das hangt von der Phase ab. Also es gibt schon in der Intensivtherapie &hm sind schon
Einschrankungen. Die Kinder durfen in der intensiven Chemotherapie nicht in die Schule
gehen, sie haben Essenseinschrankungen, wenn die Zellen unten sind, also sie wissen
genau sie werden auch diatologisch beraten, was sie essen dirfen was nicht. Die Hygiene
in einem normal hygienischen Haushalt ist es kein Problem, aber aber es gibt schon
Situationen oder auch Fluchtlingssituationen, wo es jetzt nicht so ist das alles wurscht ist.
Ahm die Kinder diirfen jetzt Hunde und Tiere wirst du dir nicht neu anschaffen unter inten
intensiver Chemo und das der Hund darf jetzt auch nicht das Kind bei3en, aber halt da
gibt’s schon gewisse Vorgaben, das wird halt mit jeder Familie individuell besprochen.

I: Die intensive Chemo bedeutet jetzt die 33 Tage?

V: Monate. Nein

I: Nein

V: Nein, das ist nur die 1A! Ich hab zuerst gesagt

I: Aha okay

V: 1B, Protokoll M und Protokoll 2 und das ist die kiirzeste Variante. Die dauert Monate, ja?
I: Die dauert...

V: Ich sprech von dem, intensive Chemo ist solange das Kind auf der akut Onkologie
aufgenommen ist. Das sind Monate und die Schlucktherapie ist bis die zwei Jahre voll sind.

I: Bis die zwei Jahre voll sind...

V: In der Zeit darf das Kind in die Schule gehen und da gibt’'s wenig aufer Therme und
Bauernhof, aber in der in intensiven, also diese Monate der intensiven Chemotherapie gibt
es. Da darf das Kind nicht zum Billa mit, da darf das Kind nicht in die Schule, nicht ins
Fitnesscenter, nicht auf den Spielplatz, weil Hund und andere Kinder am Spielplatz sind.

I: Ist da das Kind bei euch immer stationdr aufgenommen?
V: Nein
I: oder kann...
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V: Wir haben nur zwei mal elf Betten oder zwolf.

I: Okaay, okay! Das heifl3t es wird zu Hause betreut, aber es darf nicht am normalen Alltag
teilnehmen.

V: Naja in d im Familienalltag schon, aber nicht zum Billa gehen
I: nicht zum Billa gehen

V: nicht ins Fitness Fitnesscenter gehen, nicht auf den Spielplatz gehen, weil Hund und
andere Kinder dort sind. Es dir es darf nicht jeder zu Besuch kommen und wenn wer zu
Besuch kommt, nicht in der Horde und nicht niemand Kranker. Ahm... Es ist, da gibt's
schon... In der Zeit, di diese Monate sind da ist das Leben anders! Ja? Darfst auch kein
Kebap essen, weil das irgendwie zu viele Sachen drinnen hat, da du keine Zellen hast die
nicht moglich sind. Und wie gesagt hier bei uns dann die Schlucktherapie da ist schon das
ist schon 100 und 1 im Vergleich zur intensiven Chemotherapie.

I: Mhm... Ahm... Du hast ja gesagt ah diese Schlucktherapie
V: Ja
I: die bis zu zwei Jahren, ahm... macht das auch irgendwelche Nebenwirkungen oder?

V: Jaa.. Manchen Kindern ist a bissl schlecht und wenn sie einen Infekt haben, also das
Immunsystem wird ja in Schach gehalten. Da werden die Leukozyten zwischen 2- und
3.000 gehalten und normal ist gréRer als 4000, ja? Ahm... das heilt, wenn das Kind jetzt
einen Infekt hat oder fiebert in der Zeit mussen sie immer gleich herkommen. Da wird die
Therapie pausiert da missen sie rasch ein Antibiotikum nehmen als ein anderes Kind, weils
einfach noch nicht so wie wie die anderen Kinder sind. Ja? Aber sonst ja.

I: Ah... Gibt es Erfahrungswerte, wie z.B. Lehrer in der Schule mit solchen Kindern
umgehen sollten?

V: Naja in der

I: In der intensiven Chemo durfen sie sowieso...

V: Sind sie nicht in der Schule

I: Da gibt’s ja die. Ihr habt’s ja da auch eine Einrichtung, Heilstattenschule
V: Genau

I: wo Kinder

V: Genau genau. Danach ist es, also was glaub ich wichtig ist, ist die Kommunikation sei‘s
jetzt wenn das jetzt in Kindergartenkind oder ein Schulkind ist. Das wenn jetzt ein anderes
Kind z.B. die sch die Windpocken hat, muss das die Mutter erfahren, weil da muss das Kind
die Therapie noch ahm... ein Medikament schlucken, weil's geschitzt werden muss, weil
das ja noch ein gehemmtes Immunsystem hat, ja? Also so muss die Kommunikation
funktionieren. Ja? Und das halt das Kind &hm in der Schlucktherapie trotzdem alle ein bis
zwei Wochen zu uns kommt zu einer Blutbildkontrolle und weil wir die Therapie steuern
mussen, also das ist klar das das Kind dann in regelmafRigen Abstédnden fehlen wird in der
Schule, aber ahm.. sonst ist einfach wichtig, dass die Eltern erfahren, wenn wer anderer
krank ist oder irgend eine Krankheit in der Schule ist ahm... weil wir dann entsprechend
handeln mussen.

I: Okay. Es darf auch bestimmte Téatigkeiten nicht ausfihren, wie zum Beispiel
Turnunterricht oder so?
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V: na doch.

I: Doch, in der Schlucktherapie geht

V: Na sicher.

I: Okay

V: Den zentralen Katheter kriegen sie am Ende der intensiven Therapie raus
[: Mhm...

V: Das ist ja.. Leukamie ist ja eine Erkrankung des Blutes
I: Okay

V: ist ja vollig...

I: Aber schwimmen durfen sie z.B. auch nicht, oder?

V: Na schon schwimmen

I: aber die Infektgefahr

V: Therme durfen sie nicht

I: aa Therme

V: Therme diirfen sie nicht

I: Therme und Bauernhof

V: Ja

I: Okay. Gut ich glaub wir sind am Ende. Das war ein sehr aufklarendes Gesprach. Haha..
Sehr detailliert aber gut. Hast du noch irgendwelche Tipps oder irgendwie was du sagen
mochtest?

I: Na prinzipiell glaub ich wenn man immer ein chronisch krankes Kind in der Klasse hat.
Ich weil3 das jetzt auch nicht nur von onkologisch erkrankten sondern auch andere
chronischen Erkrankungen. Es wird immer die Mdglichkeit bestehen, dass Lehrer Kontakt
mit den Arzten aufnehmen und das eben gegeben falls Angste die bestehen einfach
abgebaut werden kdénnen, weil das ist jetzt einerseits fir mich wichtig auch glaub ich fir alle
Kollegen die hier arbeiten und auch fir den fir die Leiter der onkologischen Abteilungen.
Die Kinder sollen weder ausgegrenzt werden noch unndtig irgendwie wo ausgeschlossen
werden und das wichtige ist einfach das man halt Aufklarung hat. Ich glaub heutzutage sei‘s
jetzt wenn man Diabetikerkinder in der Klasse hat, chronisch insuffiziente Kinder oder
irgendwas anderes, muss man halt auch erkennen wo man die eigenen Grenzen zieht und
irgendwie das man‘s halt no na ist ja auch klar nicht einschatzen kann, weil das ist ja auch
S0 Spezialwissen, das kann ja auch nicht jeder Kinderarzt die Fragen beantworten, dass
man dann einfach Kontakt aufnimmt und ahm... ich weif® das jetzt auch von anderen Ab
also Ambulanzen, die chronisch kranke Kinder betreuen, das die Moglichkeit besteht dass
man jetzt entweder ein Gesprach mim Lehrer hat oder das auch teils weise schon Arzte in
die Klassen gegangen sind und einfach ahm... Gesprache gefuhrt haben auch Fragen der
Kinder beantwortet haben, damit das Kind moglichst normal also grad nach der intensiven
Chemotherapie ist unser Ziel immer das maoglichst rasch Normalitat in das Leben des
Kindes eintritt. Ahm... Das sie das normale Leben haben kdénnen ...

I: Gut.
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V: das ist was ganz Wichtiges! Weil die soziale Entwicklung natdrlich wichtig ist und nach
so einer Therapie halt ist das schon eine Ausnahmesituation firs Kind, fr den Patienten,
fur die Geschwister, fur die Eltern

I: Mhm... Zuletzt noch

V:Ja

I: Ich hab vorher gehort das du irgendwas mit einer Blastenshow
V:Ja

I: oder irgend sowas planst. Was ist das?

V: Na das ist eine Morphologie, der der zeigen wir, also wir besprechen das ist nur der
Name fir eine ahm... fir eine Sitzung also flr eine Besprechung. Wir besprechen einfach
Leukamie. Das was ich dir gesagt hab, wo ich ges man detailliert hat eine sehr detaillierte
Analyse von Leukamien ahm und da gibt's weild ich nicht, ich sag jetzt 20 50 ist wurscht...
Es wird genet, es wird ja heutzutage kann man ja Leuk&miezellen genetisch anschauen
und schauen welche Veranderungen gibt es

I: Mhm...

V: und man ahm untersucht auch unterschiedliche Dinge auch, also laut Protokoll das wird
ja in den Protokollen genau angegeben vorgegeben was man untersucht und da wird
einfach in regelmafligen Abstanden jeder Patient besprochen ahm... wenn wenn diese
relevanten Zeitpunkte sind halt, wird wer werden die Patienten durchbesprochen und ob
alles ,in welche Risikogruppe er fallt und ahm in welchem Therapiealgorithmus er
sozusagen verlauft

I: Gut, super. Danke fur das Interview

V: Sehr gerne. Haha..
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A.4 Transkript Lehrerin (G.T.)

I: Soo... Gut. Hallo. Anm. Tzzz... Wir sind jetzt hier im St.Anna Kinderspital. Ee. Ich wiird gerne
um deinen Namen bitten bitte.

C: Mein Name ist Christine Hofer.
I: Jaa.

C: Und ich bin Lehrerin hier im St.Anna fur onkologisch erkrankte Wiener Kinder. Wir haben
das hier im Spital einfach aufgeteilt. Es gibt Stationslehrerinnen, die fur .. Die nur auf der
Station arbeiten mit Kindern, die aus den Bundeslandern kommen und es gibt sechs
Hauslehrerinnen. Alle sind wir vom Stadtschulrat angestellt, gehtren zur Heilstattenschule und
wir Hauslehrer betreuen die Kinder aus Wien. Schulpflichtige Kinder, Alter von 6-15, die an
Krebs erkrankt sind und hier behandelt werden.

I: Mhm... Sehr gut und welche Facher unterrichtest du?
C: Ich muss alle Facher abdecken.
I: Okay.

C: Was nur in enger Zusammenarbeit mit der Herkunftsschule méglich ist. Das heil3t sobald
wir ein Kind bekomme sozusagen von der Station vermittelt bekommen, Ahm nehmen wir dann
mal Kontakt zuerst natirlich mit der Familie und dann bald Kontakt mit der Schule auf und ahm
gehen dann auch zu Besprechungen in die Schule und sprechen uns ab, wie wir das jetzt
machen kénnten, damit das Kind in der Schule verbleiben kann. Das Ziel ist, dass das Kind in
der Schule bleibt und das Zeugnis von der Herkunftsschule bekommt

I: Mhm... Aha...

C: Das hedeutet, dass wir mdglichst den Stoff relativ engmaschig auch und und immer in
kurzen Zeitabstanden von der Schule bekommen, Schularbeiten von der Schule bekommen,
Tests von der Schule bekommen. Diese Arbeiten dann mit dem Kind vorbereiten und zu Hause
dann beaufsichtigen, wenn das Kind, das schreibt. Zum Beurteilen kommt es wieder in die
Schule

I: Aha.

C: damit die Lehrer auch wirklich ein Zeugnis ausstellen konnen.
I: Gut. Das werden ma dann naher besprechen

C: Gerne

I: dann beim Interviewteil. Gut dann wiirde ich gerne beginnen. Ah wir sind sowieso hier in
einer Klinikschule, aber mal ganz allgemein. Gibt es fur krebskranke Kinder Moglichkeiten dem
normalen schulischen Unterricht zu folgen und inwieweit kdnnen chronisch kranke Kinder in
ihre alten in ihrer alten Schule unterrichtet werden und ab wann wechseln sie in die
Klinikschule? Das heil3t, wenn Krebs festgestellt wird, ab wann durfen sie hier unterrichtet
werden und wann kénnen sie wieder zurlickkehren?

C: Sobald die Diagnose Krebs feststeht...
I: Ja.
C: durfen sie nicht mehr in die Schule gehen, weil sofort die Therapie beginnt.

I: Aha.
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C:. Die Therapie besteht im grof3teils aus Zytostatika, das hei3t Chemotherapie, die das
Immunsystem dermaf3en schwachen, dass sie deshalb nicht in die Schule gehen drfen. Es
ware fur sie ab dem Zeitpunkt korperlich zu belastend und zu anstrengend

I: Mhm...

C: und eigentlich ist es so, dass wir innerhalb der ersten Woche nach Aufnahme, ah.. die
Kinder vermittelt bekommen von der Station und ab dem Zeitpunkt startet das Prozedere,
sprich Kontakt zu den Eltern, zur Familie, zur Schule und beginnen zu lernen.

I: Aha, das heil3t sie werden wéahrend der Chemotherapie auch hier an der Schule unterrichtet?

C: Naturlich, ab Beginn ab der ersten Therapie bekommen sie Unterricht von uns, weil ja
Chemotherapie bedeutet meistens ein paar Tage stationar und dann sind sie, mhm watrt..
durchschnittlich 14 Tage zu Hause, haben dann nur Kontrolle zwischendurch aber sonst sind
sie zu Hause. Das heif3t, die kdnnen wirklich unterrichtet werden und der Unterricht findet
immer nach Befindlichkeit des Kindes kontinuierlich statt. Also wirklich von Diagnosestellung
bis der Arzt sagt das Kind darf wieder in die Schule gehen.

I: Okay.

C: und das kann Uber Monate gehen, das kann mitunter eineinhalb Jahre dauern, ganz
verschieden.

I: Okay. Ahm.. Mussen die Lehrer hier an der Klinikschule einen bestimmten Kurs oder
dergleichen besuchen, damit sie hier als Lehrer tatig sein kbnnen?

C: Na es war.. Also ich muss dazusagen, ich bin jetzt schon tber 30 Jahre hier tatig als
Hauslehrerin, &h damals wars nur notwendig ah Sonderschulausbildung zu haben. Alle, die
das nicht hatten mussten verpflichtend, &h berufsbegleitend Heilstatten Lehrerausbildung
machen.

I: Mhm...

C: Die gibt es weiterhin, wie das aber mit den Aufnahmekriterien derzeit ist, das weif3 ich nicht.
Also ob man, ahm a mak., aber na ich bin sicher man kann beginnen ohne diese Heilstatten
Lehrerausbildung.

I: Das heil3t wenn man kann ganz normal...

C: Man kann sie berufsbegleitend machen, ja.

I: Okay, das heif3t wenn man ganz normal Lehramt abgeschlossen hat,
C:Ja

I: das Lehramt

C: Ja

I: dann kann man hier auch,

C:Ja

I: &h tatig sein.

C: Ja, das heil3t man bewirbt sich bei unserer Direktorin.

I: Mhm..
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C: Wir haben ja. Die Heilstattenschule besteht aus etwa 70 Lehrern 8o Lehrern, die in ganz
Wien auf Kinderstationen verteilt sind.

I: Mhm..

C: und wir haben eine Direktorin

I: Mhm..

C: die auch naturlich fur das ganze administrative zustandig ist.

I: Okay und seids ihr mit dem Stadtschulrat verbunden?

C: Ja, wir gehor, wir sind eine Abteilung des Stadtschulrates.

I: Gehdrts dazu..

C: Das heisst wir gehoren zur also zum Sonderpadagogischen, Ah Inspektionsbezirk.
I: Okay. Gut. Ahm welche Schulstufen und welche Facher werden hier unterrichtet?
C: Es werden alle Schulstufen im schulpflichtigen Alter unterrichtet.

[: Mhm..

C: Volksschule, Mittelschule, AHS-Unterstufe

[: Mhm..

C: Ahm... und im Prinzip alle Fécher die notwendig sind, damit das Kind das Zeugnis bekommt
und das hangt von den Lehrern der jeweiligen Schule, Herkunftsschule ab.

I: Aha.

C: Das heif3t wir sprechen uns, wir sind wirklich, wir verstehen uns als Mittelspersonen
zwischen dem erkrankten Kind und Schule.

I: Mhm..

C: und in Absprache mit der Herkunftsschule wird dann diskutiert, besprochen, ausgemacht,
was das Kind braucht um das Zeugnis zu bekommen.

I: Das heif3t, ihr kriegts auch den Stoff
C:Ja

I: von der

C: Ja

I: Herkunftsschule

C: Ja, genau

I: vermittelt, den ihr den Kindern dann

C: Genau, wo wir versuchen den eingeschrankt, das sag ich der Schule immer dazu. Wir
kénnen wirklich nur eingeschrankt einen Stoff machen nicht alles, weil wenn alles mdglich
ware, wirde das Kind in der Schule sitzen kénnen. Das ist nicht mdglich. Das Kind hat einfach
jetzt zwei Jobs.

I: Mhm.
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C: Es hat die Therapie, den Job sozusagen gesund zu werden und Schule.
I: Mhm.

C: und somit, &hm erklaren wir den Schulen drauf3en, dass eigentlich Basisstoff bitte
angeboten werden sollen und nix darUber hinaus.

I: Mhm.

C: Das heil3t, es ist auch vom gesetz her erlaubt nur eine Schularbeit im Semester und nicht
beide zu machen. Man kann auf einen Test verzichten in Lerngegenstanden und halt ein
Plakat, ein Porjekt, ein Portfolio irgendetwas anderes zu machen. Wir schauen, also wir
diskutieren, aber das ist sehr individuell, da gibt es keine allgemein giltige Regelung

I: Mhm..

C: sondern das wird mit den Schulen diskutiert.
I: Das heif3t ihr seids sténdig in Kooperation
C:Ja

I: mit der

C:Ja

I: Herkunftsschule.

C: Ich hab zum Beispiel jetzt mit einer NMS zu tun, die &hm.. einfasch das Kind gut kennen,
den Schuler gut kennen und gesagt haben, sie brauchen eigenbtlich auch keine schularbeiten,
sie brauchen nicht viel in den anderen Gegenstanden. Sie nehmen ihn dann wieder auf, wenn
er kommt nach einem halben Jahr, wird’s bei ihm sein und und werden dann mit ihm
weitermachen.

I: Okay. Mhm... Wie viele Klassen habt's ihr zurzeit? Also wie ist das, sind die Klassen
gemischt oder habt’s ihr auch erste, zweite, dritte, vierte Klasse?

C: Wir haben in diesem Sinn gar keine Klassen.

I: oder individuell?

C: Wir haben in diesem Sinn gar keine Klassen hier, sondern es gibt pro Station eine Lehrerin,
[: Mhm...

C.: die ebenso zustandig ist fur alle Kinder, die da sind.

I: Ja.

C: die komme im Schulpflichtalter und wir im Hausunterricht haben drei Schiler sozusagen
parallel zueinander. Einen Schiler zu haben bedeutet, eben auch den jeweiligen Kontakt zu
dieser Schule. Das heif3t, drei Schiler drei Schulen.

I: Okay

C: und das teilen wir auf unsere Lehrverpflichtung auf.
I: Okay

C: Den Unterricht mit diesen drei Schulern.

I: Okay
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C: ist Einzelunterricht, es findet bei uns fast nur Einzelunterricht statt, weil ma sie schwer
mischen kann.

I: Mhm... Ja

C: schon allein von den Schulstufen her und selbst die gleiche Schulstufe bedeutet nicht, dass
grad der gleiche Stoff gemacht wird und somit &hm hat sich das eigentlich als als nicht sehr
sinnvoll erwiesen.

I: Mhm... Wie viele Lehrer habt's ihr nochmal hier?
C: Vier Stationslehrer, sechs Hauslehrer.
I: Sechs Hauslehrer...

C: Darlber hinaus muss ich auch noch dazu sagen gibt es flunf ahm... Oberstufenlehrer
sozusagen, also das sind AHS-Lehrer bzw. BHS-Lehrer

I: Mhm...

C: die fur die Schdler, die nicht mehr schulpflichtig sind zustandig

I: Genau.

C: sind. Das ist eine eigene Abteilung, also eigene ... gehdren nicht zur Heilstattenschule

I: aber hier im Haus?

C: Ja, ja.

I: Gut. Und was ist jetzt der Unterschied zwischen Stationslehrer und Hauslehrer?

C: Das die Stationslehrer nur fur die, &hm Kinder da sind die zur Therapie auf der Station sind.
I: Mhm...

C: Das sind die Kinder, die nicht in Wien, ahm entschuldige das ist jetzt falsch... Behandelt
werden naturlich alle auf der Station.

I: Ja.
C: Die Kinder, aber aus Niederdsterreich und Burgenland
I: Ja...

C:. werden, wenn sie entlassen worden sind dann zu Hause zum Teil von eigenen
Klassenlehrern unterrichtet oder von Sonstigem. Die missen das extra bewilligen lassen bei
der Sozialstelle oder so, bekommen das extra bezahlt.

I: Aha

C: Der Unterschied ist in Wien werden diese Kinder, wenn sie entlassen werden, von uns
Hauslehrern, die wir vom Stadtschulrat angestellt sind Unterricht, ohne dass sie sich um etwas
kiimmern mussen.

I: Aha.

C: Das heil3t, burokratisch, organisatorisch ist eigentlich ein groRer Unterschied, weil die aus
den Bundeslandern missen schauen das sie zu einem Unterricht kommen und den bewilligt
kriegen. In Wien bekommen sie den automatisch tUber den Stadtschulrat zugewiesen, diesen
Unterricht.
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I: Mhm.

C: Also Hausunterricht ist etwas, was automatisch fur die Wiener Kinder, Wiener Familien
dann einfach lauft und abgehalten wird.

I: Mhm, verstehe. Du hast vorher schon erwahnt, dass ihr ja keine Klassen habt’s in dem Sinne
wie es in einer normalen Schule kennen, sondern ahm Einzelunterricht.

C: Genau

I: Das heildt ihr habt’s standig Quereinsteiger? Stimmt das?
C:Ja. Ja.

I: das heil’t ihr habt’s keinen Schulbeginn im September.
C: Genau

I: keine Schulende wie im Juni

C: Genau

I: Ahm... Ihr kriegt’s die Kinder unter dem Jahr

C: Richtig

I: und unterrichtet sie da.

C: richtig

I: Okay

C: Richtig

I: Ahm... Gibt es auRer dieser Einrichtung hier noch weitere Mdglichkeiten fir kranke Kinder
dem schulischen Unterricht zu folgen?

C: Meinst du aufRerhalb des St.Anna’s?

I: Genau

C: Ah... Ahm... Fur krebskranke Kinder gibt es nur das St. Anna (10:50)
I: Ja

C: Bzw. Hirntumorpatienten werden extra im AKH noch betreut. Da gibt es genau dasselbe
System, Stationslehrer und Hauslehrer.

I: Okay

C: Ahm... Weiters gibt es in allen anderen Spitalern, in denen @ahm... Kinderstationen sind,
auch Lehrer, die dann Bettenunterricht machen bzw. manche, es gibt zum Beispiel Orthopadie
Speising

I: Jaa...

C: Die haben einen Klassenraum, wo Kinder am Vormittag auch hingebracht werden.

I: Aha.

C: und da werden dann, da wird eine Gruppen von Kindern unterschiedlichen Alters einfach

von ein zwei Lehrerinnen dann unterrichtet in der Zeit in der sie, ahm... stationar sind.
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I: Aha, gut.

C: Es gibt mittlerweile auch sehr gute psychiatrische Einrichtungen. Auch da findet
Klassenunterricht statt. Zum Beispiel im AKH, auf der Kinder- und Jugendpsychiatrie gibt es
Klassen. Und die haben das glaub ich aber, ahm... mag sein das die das altersmafig aufgeteilt
haben.

I: Versteh. Ahm... Werden hier alle kranken Kinder aufgenommen? Ahm... Was sind die
Voraussetzungen, um hier an der Schule teilnehmen zu dirfen?

C: Voraussetzung ist im Prinzip
I: Gibt es das im Sinne

C: Gibt es eigentlich nicht.

I: Mhm...

C: Ich Uberleg jetzt grad auch auf der internen Station, also die Kollegin, die auf der internen
Station arbeitet nimmt alle Kinder mal auf und dann, weil man ja nicht weil3, man kann es
eigentlich im vornhinein nicht zeitlich begrenzen. Man kann ned sagen, wir nehmen nur Kinder
ab einer Woche, weil wenn zum Beispiel ein Kind dann doch langerfristig dableiben muss oder
eine langere Behandlung braucht und nicht in die Schule gehen darf, dann ist es ja sinnvoll
schon rechtzeitig eingestiegen zu sein.

I: Mhm...

C: Also man limitierts eigentlich nicht, sondern man spricht sich auch hier mit den Medizinern
dann ab, wie ma weiter...

I: Okay
C: machen kann.

I: Das heil’t auf die Frage: ,Wann nach der Diagnose durfen die Kinder in die Klinikschule
einsteigen?“ lautet die Antwort: ,Sofort!*

C: Sofort. Ja.

I: Okay. Ahm... Welche Reaktionen kommen von den Eltern? Sind die froh tber so eine
Einrichtung oder wollen sie ihre Kinder schonen und nehmen das Angebot gar nicht an?

C: Ich wird sagen...

I mein Kind ist jetzt krank. Ich mdchte mein Kind fur sechs Monate schonen.
C: Ja.

I: Soll sich erholen und gesund werden und dann...

C: Ja...

I: kann es mit der Schule weitermachen.

C: Also ich kann jetzt alles nur auf die Onkologie naturlich

I: Jaa...

C: beschréanken und da ist es so, dass die meisten Eltern, also ich wird sagen 90% der Eltern
sind dankbar und froh. Wir merken das, wenn ahm... Kinder in den Ferien aufgenommen
werden...
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I: Jaa...

C: In den Ferien krank werden. Wir haben in den Ferien auch keine Schule. Wir haben den
selben Schulbetrieb wie drauf3en

I: Ja...
C: mit derselben Regelung. Das heil3t wir sind nicht da.
I: Ja...

C: Und dann kommen schon die ersten Fragen, Unsicherheiten. Wie geht’s mit der Schule
weiter?

I: Okay.

C: Und die sind dann sehr dankbar fir die Entlastung, dass es uns gibt, das wir das
Ubernehmen, das wir uns kiimmern, das die Kinder dranbleiben kénnen.

I: Sehr gut! Ahm... Missen die Kinder in der Klasse von bestimmten Personen begleitet
werden oder sind die Lehrer die Begleitpersonen? Was mocht man im Falle einer akuten
Verschlechterung wahrend des Unterrichtes?

C: Die Kinder durfen...

I: also...

C: meinst du jetzt uns als Lehrer uns also
I: Genau.

C: Haus also

I: Genau.

C: uns Spitalslehrer?

I: Genau. Genau

C: Nein. Wir sind Teil des Teams.

I: Ja.

C: Im Prinzip. Wir sind zum Teil bei Besprechungen dabei. Wir haben einmal wochentlich eine
Besprechung mit dem psychosozialen Team, wo wir auch informiert werden Gber medizinische
Entwicklungen.

I: Sehr gut.

C: wir kdnnen uns jederzeit auf der Station auch erkundigen Uber medizinische Entwicklung.
Wir wissen Bescheid, welche Therapien die Kinder haben. Wir sind auch Spezialisten darin zu
wissen welche Nebenwirkungen da sein kénnen und somit muss niemand anderer da sein.

I: Mhm...

C: Also wir unterrichten Kinder auch zu Hause, a&hm... eigentlich problemlos und da gibt es
auch keine plotzlichen Verschlechterungen. Es sind ja meistens die Eltern zu Hause auch,
groliteils die Mutter

[: Mhm...
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C: halt, die die sich dann freistellen lassen meistens beruflich, also da ist... also gibt’s keine
Bedenken

I: Okay, und inwieweit kann ein ungestorter Unterricht stattfinden? Also ist das so das ihr auch
50 Minuten habt's

C: Nein

I: oder

C: Nein

I: machts ihr das so, wie weit ich mit dem Stoff

C:ja

I: komme? Okay...

C: Nein, es richtet sich nach der Befindlichkeit des Kindes
I: genau

C: grofteils.

[: Mhm...

C: weil wir haben schon einen Plan, eben wie gesagt mit diesem Hausunterricht, drei Schler
in der Woche unterbringen missen, bedeutet meistens ca. zwei Stunden durchschnittlich bei
einem Schiler. Und es gibt jetzt Schuler, die nach einer halben Stunde so erschopft sind
aufgrund der Therapie, dass wir aufhéren missen, weil ihnen Ubel ist, weil sie Kopfschemrzen
haben oder es gibt welche, die so fit sind, dass sie wenn’s von uns ausgeht zeitlich auch den
ganzen Vormittag arbeiten kénnen.

I: Okay.

C: Also das muss man ganz individuell

I: Das heif3t im Falle einer Verschlechterung wird abgebrochen?
C: Natdrlich, ja.

I: Okay.

C: Well ich denk mir, daftir sind wir auch die Spezialisten, das ma eben genau auf das
eingehen.

I: Mhm...
C: das... wie’s den Kindern geht.

I: Ah... Du hast es vorher schon erwéahnt. Ahm... Wie kénnen die Kinder dem Unterricht folgen?
Die Krebstherapien bringen ja viele verschiedene Ne.. Nebenwirkungen mit sich! Wie kann so
ein solches Kind seine Kraft aufrechterhalten?

C: Es ist erstaunlich fur mich in den vielen Jahren, wie Kinder ah... Kraft und Energie
mobilisieren kénnen.

I: Mhm...

C: Well, die kdnnen selbst da auf der Station wahrend der Therapie, wenn sie die Infusion
bekommen, ah... aufstehen und mim Infusionsstander irgendwo hingehen und sich hinsetzen
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und lernen und tun und oft ist es so, dass es sie ablenkt und es ihnen gut tut und das sie schon
warten, weil ihnen ee langweilig ist und weil sie ee , oft ist auch so man kommt und sie sagen
Na, geht’s nicht mir ist nicht so gut. Ahm... und dann sag ma na probier ma a bissl was und
plétzlich kippen sie rein ins Arbeiten und vergessen wie schlecht es Ihnen geht.

I: Mhm...
C: Also auch diesen Effekt kennen wir!
I: Mhm...

C: Also es ist ohne weiters moglich und wir versuchens eigentlich und wir bieten den Unterricht
immer an

I: Mhm...

C: Oft wird er angenommen auch wenn es scheinbar heute nicht geht, weil sie gerne sich mit
was anderem auch beschéftigen wollen.

I: Kommeenn, ahm... Kommst du mit den Kindern auch in dieses Gesprach, ahm... das das
geschehen jetzt da ist: ich bin krank, was passiert jetzt mit mir? Oder sprechen das die Kinder
gar nicht an?

C: Doch, manche schon.
I: manche schon...

C: Ich wird jetzt sagen, auch das ist sehr individuell, manche wollen nicht dartber reden,
ahm... manche sprechens an, ah... manche fragen dann einfach Dinge nach, die sie hier nicht
verstanden haben, ah... weil das vie... vieles tUberfordernd ist an Informationen. Manches frag
ich dann auch nach, so irgendwie durch wie ist das jetzt eigentlich, oder weil3t du wann hast
du die nachste Kontrolle und

I: Mhm...

C: aa Untersuchung, was wird da eigentlich gemacht?

[: Mhm...

C: um um rauszufinden, haben die gut verstanden oder nicht.
I: Okay.

C: Wenn ich merk ein Kind hat zum Beispiel nicht genug verstanden was hier mit ihm passiert,
dann meld ich das bei dieser Psychositzung rtick und und die besprechen sich dann nochmal
mit dem Kind.

I: Mhm... Wie flhist du dich, ah... mit den Kindern. Du bist jetzt seit 30 Jahren dabei, wie
verarbeitest du das?

C: Fur mich ist es komisch wie wiederspruchlich das klingen mag irrsinnig positiv. Also ich
sehe mehr Positives darin, weil wir so zukunftsorientiert sind. Dazu kommt noch wenn ich mir
anschaue was die Kolleginnen in normalen Schulen erleben. Unsere Kinder méchten meistens
gerne lernen. Wir kriegen so einen personlichen Kontakt

I: Mhm...

C: Der einfach ganz toll ist, also das sind ganz ganz nette Begebenheiten dann auch im
Einzelunterricht mit den Kindern maglich.
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I: Mhm...

C: Esist aindividuellere Férderung schulisch mdglich, die ich wirklich als sinnvoll erachte. Also
mir geht's sehr gut mit mit diesem sehr speziell individuell Arbeiten kénnen und das
medizinische ist fur mich Alltag. Also es ist irgendwann dann so, dass ma ich denk mir wenn
man hier arbeitet, dann gehort das zum Alltag dazu. Das macht mir keine Gedanken mehr.

I: Aber ganz am Anfang schon?

C: Ja, naturlich! Ja, nattrlich! Da gibt’s vieles auch wo, so Geschichten Wie kann ich mich
abgrenzen? Ahm... Ma kippt manchmal dann. Also es waren die ersten Ferien erinnere ich
mich, hab ich ma wie geht’s dem jetzt und und wird er die Therapie vertragen und hoffentlich
geht’s ihm nachher gut und das ist jetzt Uberhaupt nicht mehr. Irgendwann legt ma das ab und
irgendwann jo kann ma kann man das gut nehmen, eben die Kinder die herkommen, die haben
eben eine schwere Erkrankung und jetzt starten wir los und schauen das wir positiv

I: Sehr gut!

C: den Alltag bewaltigen.

I: Sehr gut!

C: Und das Kind unterstitzen kénnen
I: Mhm...

C: und einfach in die Zukunft schauen.

I: Sehr gut! Ahm... Findet der Unterricht nur hier im Haus statt oder machen sie mit den Kindern
auch Ausfluge?

C: Ausflige sind leider meistens nicht moglich, weils den Kindern entweder zu schlecht geht
oder sie einfach nicht dirfen aufgrund der schlechten ahm... Blutwerte.

I: Mhm... Das heif3t, ah... Was fur Tatigkeiten dirfen oder kdnnen die Kinder austiben?
C: Ahm...

I: beispielsweise Turnunterricht?

C: Nein gar nicht!

I: gar nicht

C: Gar nicht! Vom Turnunterricht sind zum Beispiel meistens auch nachher befreit.

I: Okay.

C: Nicht alle, aber viele werden noch fir eine zeitlang vo vom Turnunterricht, auch wenn sie
schon wieder in der Schule gehen dirfen

I: Mhm...

C: Nicht alle, aber manche eben vom Turnunterricht befreit. Was wir machen kdnnen findet
alles nur, wir dirfen zum Beispiel... wir missen aufpassen auf hygienische Richtlinien

I: Mhm...

C: Ich denk jetzt an Dinge wie Plastilin, wie Spiele die wir von einem zum anderen nehmen.
Da mussen wir sehr sehr sorgsam sein. Einfach wirklich die Hygiene betreffend, um dem Kind
jetzt keine fremden Keime zu bringen oder so.
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I: Mhm...

C: Ja.

I: Ahm... Es gibt ja hier keine Klassen, haben wir ja schon gesagt.
C: Ja.

I: Ahm... Gibt es das Klima Freundschaft unter den Kindern, hier in der Klinikschule und ahm...
ist die Hilfsbereitschaft in so einem Klima hoher? Du hast ja gesagt es findet ...

C: Ich wirde...

I: Einzelunterricht statt.

C: Ja. Ja.

I: Eigentlich sind die Kinder gar nicht in Kontakt miteinander.
C: Genau, schulisch nicht!

I: Schulisch nicht.

C: Sie sind aber auf der Station Zimmer an Zimmer und da sind sehr wohl schon
Freundschaften entstanden, die ich aber dann eher so sehen wirde als
Schicksalsgemeinschaft. Also die, meistens sinds Jugendliche, meistens sinds Madchen, die
sich dann anfreunden, da sind Freundschaften endstanden, die aber meistens auch nachher
nicht anhalten...

I: Mhm...
C: und die wie gesagt eher in der Situation als Schicksalsgemeinschaft zu betrachten sind.

I: Okay. Ah... Vom Besuch kann hier gar nicht die Rede sein oder, weil die kommen ja nur
einzeln zum Unterricht und kbnnen dann wieder nach Hause gehen oder in die Station zuriick.

C: Nein, nein.
I: Dort...
C: Der Unterricht findet auf der Station statt
I: ah, auf der Station
C:im Zimmer.
I: Aha, okay. Mhm...
C: Anh...
I: und dort werden sie wahrscheinlich besucht oder von den von den
C: wir kommen in die Zimmer. Wir kommen hin.
I: Okay.
C: Dadurch das es keine Klassenzimmer gibt
I: Okay
C: haben wir grof3teils Bettenunterricht
I: Mhm...
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C: bzw. man kann, es gibt ein Spielzimmer auf der Station, dass wir auch, da gibt es so einen
Nebenraum so einen Be... Besprechungsraum, wird der nicht benttzt, dirfen wir auch zum
Lernen dorthin.

I: Haben die Kinder auf der Station Einzelzimmer?
C:Ja

I: Aha...

C: Sind Zweibettzimmer, also Mutter-Kind-Einheit!
I: Aha...

C: Mhm...

I: Okay. Sehr gut. Mhm... Wie gehst du als Lehrer mit den Schiilern um? Musst du standig im
Hinterkopf haben, dass diese Kinder krank sind und passt deinen Unterricht dementsprechend
an? (23:00)

C: Ich passe ihn an was die Intensitat des Lernens betrifft.
I: Mhm...

C: weil es immer auf die Befindlichkeit des Kindes ankommt. Sonst, ma jo natlrlich hat ma’s
im Hinterkopf, weil also im Hinterkopf... es ist es ist vorrangig. Es ist auch so, dass fir mich
eigentlich die Therapie und die die arztlichen Mal3nahmen im Vordergrund stehen, also ich
seh mich eigentlich als, ahm... als Berufsgruppe zweiten Ranges, hier im Spital. Wichtig ist
die Therapie zu machen, dass das gut funktioniert und Unterricht findet statt, ist wichtig ist
auch wichtig furs soziale, fur fir viele Dinge, aber ich halt mich, also das medizinische ist
immer im Vordergrund und das Lernen wird dem angepasst.

I: Was ist deiner Meinung nach, der Hauptunterschied zu einer reguléren Schule? Gibt es
Uberhaupt einen Unterschied? (24:04)

C: Doch. Der Unterschied ist erstens wiird ich sagen, dadurch das wir Einzelunterricht haben,
dieses ganz indivi individuelle eingehen kénnen auf jeden Schiler. Das ist in der Schule
selbstverstandlich unmaoglich.

I: Mhm...

C: Ah... Der Unterschied ist, dass dadurch das wir die Befindlichkeit soo berlicksichtigen
muassen, ahm... ist die Flexibilitdt bei uns, muss viel gréfRer sein als in einer Schule, also ich
hab keinen, ich hab zum Beispiel, ich kann gar keine Jahresplanung haben, weil i konnt den
am dritten Tag Uber Bord schmeif3en. Also ich ich hab immer ich muss wahnsinnig flexibel,
kurzfristig arbeiten. Ich muss mich kurzfristig vorbereiten, wenn ich zum Beispiel Material von
der Schule bekomm, dann muss ich darauf eingehen. Ich hab in der Volksschule, geh ich auf
die geh ich auf diese Methodenvielfalt ein, wenn ei ein Montessori, also ein Kind aus einer
Montessori-Schule kommt, muss i des genau so bericksichtigen, kann ich mit dem keinen
Normalunterricht machen. Ich muss versuchen auf das einzugehen, wie die Kinder gewohnt
sind in der Schule zu arbeiten.

I: Mhm...

C: Und das erfordert eine wahnsinns Flexibilitdt, aber auch natirlich weniger Vorbereitung als
Lehrer in der Schule brauchen, weil i einfach kurzfristig das nehmen muss, was ich krieg von
der Schule.

I: Mhm...
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C: Das bedeutet fur mich, dann oft selber Vorbereitung in Gegenstanden, wo i einfoch mich
noch... noch einmal bilden muss, um das dann auch halbwegs riberzubringen. Jo, riesen
Unterschied natdrlich es ist bei bei uns eigentlich nicht dieser Fachunterricht moglich. Ja? Weil
wir eben groBe Sonderschullehrer sind. Ich bin keine Fachlehrerin. Ja. Also jedes jeder
Gegenstand wird eher im Sinne einer Nachhilfe einer Unterstitzung ... gemacht, aber jetzt
ned als als dieser Fachunterricht der in der Schule stattfindet.

I: Mhm... Wie oft werden die Kinder nochmal unterrichtet?
C: Fast taglich.

I: Fast taglich?

C: Mhm...

I: Wie lange?

C: Zwei Stunden

I: In etwa?

C: Zwei Stunden, durchschnittlich.

I: Zwei Stunden?

C: Ja.

I: Ahm... Inwieweit kénnen die Schiiler dann dem Stoff folgen? Weil es ist ja doch eine sehr
kurze Zeitspanne. Weil normalerweise ist es ja ...

C: Jaa..

I: in einer normalen Schule von acht bis um...
C: richtig!

I: 13, 14 Uhr!

C: richtig!

I: und haben jeden Unterricht einzeln. Ahm...
C: Richtig

C: jeden Gegenstand einzeln.

I: jeden Gegenstand

C: Genau.

I: Genau.

C: Ahm... Najaa, dazu muss man sagen, dass ... eine Stunde Einzelunterricht oft vielmehr
maoglich macht als eine Stunde in der Schule, weil wir natirrlich ganz gezielt auf das eingehen
was der Schiler braucht. Angenommen jetzt in Mathematik ... macht der Lehrer in der Schule
in der Stunde einen gewissen ein gewisses Stoffgebiet und muss schauen das das alle
verstehen. Bei uns ist es so, wenn sobald der Schiler die Schilerin dieses Stoffgebiet
verstanden hat, kdnnen wir schon weitergehen zum nachsten. Ja? Also ich bekomm den Schul
Stoff von der Schule vermittelt, den machen wir und schauen okay: Hast du das verstanden?
Kdnnen wir weitergehen? Wir lassen ehm missen manche Dinge auslassen, wir kénnen
manche Dinge schneller machen und somit ist es so das die Kinder letzlich sehr gut
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mitkommen. Gute Schiler kommen absolut gut mit, schlechte Schiiler sag ich jetzt a mal
kommen in der Schule auch nicht besser mit.

I: Versteh! Und ist ein problemloser Einstieg nach der Heilung in die normale Schule gestattet?
Mhm... und inwieweit? Missen die dort irgendeine Prifung ablegen, wie weit sie mim Stoff
sind oder irgendein Eignungstest nochmal oder dergleichen?

C: Nein. Das ist auch im Gegenteil, das soll gar nicht sein, weil wir als Offentliche Schule
berechtigt sind mit dem Kind in der Zeit zu lernen. Es gibt zum Schluss dann eine Bestatigung,
dass es in dieser Zeit von uns unterrichtet wurde.

I: Mhm...

C: Und... gewunscht ist und eigentlich vorgesehen ist, dass der einstieg fur das Kind ohne
Prifungen problemlos moglich ist. Der Einstieg funktioniert meistens schleichend innerhalb
von von vierzehn Tagen, dass man sagt man beginnt a mal langsam bis das Kind sich
wohlfihlt. Die gréReren Probleme beim einstieg sind eher im Sozialen, weil das Kind nicht
mehr gewohnt ist in einer lauten Klasse zu sitzen.

I: Mhm...

C: Das hab ich von vielen Schilern riickgemeldet bekommen, dass das das grof3ere Problem
ist, die Larmbelastigung, die vielen Eindriicke, aber vom Lernen her kdnnen die meisten wieder
gut einsteigen und sollen wie gesagt gar keine Prifungen ablegen missen zusatzlich.

I: Das heil3t die Schiuler schliel3en nicht hier die Schule ab?

C: Nein. Sie bekommen von uns ja auch kein Zeugnis, sondern von der Herkunftsschule.
I: Das heift...

C: Mit der Bestatigung von uns!

I: Aha, ihr missts die Noten..

C: Wir schlagen die Noten vor, die sind nicht verbindlich.

I: Aha...

C: Benotungsvorschlag/Beurteilungsvorschlag ist nicht verbindlich

I: Mhm...

C: und ich denke mir die Noten kommen ja zustande durch den standigen Austausch zwischen
uns und den Lehrern der Herkunftsschule. Das heif3t die Lehrer der Herkunftsschule sind ja
auch wahrend dieser Zeit, wahrend dieser Monate informiert was das Kind ... an Fortschritten
gemacht hat. ... Weis ja, in den Volksschulen gibt's ja zum Teil auch, ehm... diese Pe
Pensenbuch oder so, also wo man wo man eine ... einen Lernfortschritt dokumentiert. Das
machen wir dann eben und besprechen das mit den Klassenlehrern.

[: Mhm...

C: Ja.

I: Ihr kriegts die Schularbeiten
C:vonden...

I: und die Tests

C: Genau
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I: von den

C: Genau

I: von den

C: Lehrern

I: Lehrern

C:und...

I: und die werden dann von denen benotet.
C: Richtig

I: Mhm.

C: Richtig. Das heil3t wir bereiten den Stoff vor, wir beaufsichtigen die Arbeiten, aber gebens
zum Beurteilen in die Schule zurick.

I: Versteh.

C: und somit haben die Lehrer eigentlich auch a bissl einen Einblick, wie weit der Schiler oder
die Schilerin ist und anhand dessen sollen dann die Lehrer der Schule das Zeugnis geben
und Ziel ist immer das die Gegenstande benotet werden.

I: Mhm... Gut, Ahm... Wie ist das &hm... Kénnen die meisten Kinder ganz normal abschlieBen
wenn sie dann in der Schule zuriick sind?

C: Mhm...

I: oder gibt’'s da schon Probleme, dass sie mit dem Stoff doch nicht so weit gekommen sind
und jetzt viel nachholen mussen, aber es kommt noch mehr Stoff dazu, nachdem sie
eingestiegen sind. Wie sieht also kriegst du da Riickmeldungen von den Kindern die schon
wieder an der normalen Schule sind?

C: Teilweise ja, manchmal frag ich bei den Lehrern auch nach, wie’s so lauft. Ahm...
Erfahrungsgemal’ ist es so, dass relative gute Schiler gut einsteigen und gut mitkommen
kénnen und auch ein halbes Jahr spater de de den Jahrgang gut abschlieRen kénnen. Die die
nicht gut waren, hbaen ma Probleme haben sogar vielleicht mehr Porbleme und fffir die wird
fast angeboten zu wiederholen manchmal, wobei wir haben ganz wenig Wiederholungen, oft
sind Wiederholungen meines Wissens, oft erfahren wir das dann nicht mehr, aber erst ein Jahr
spater.

I: Aha...

C: Das heildt die steigen ein, machen dieses Schuljahr regular fertig, steigen auf und haben
dann aber vielleicht doch so Defizite, dass sie dann wiederhol... Aber das sind, also von der
Statistik her kénnen... Ich wird sagen 90 Prozent hamma wenn ich das richtig im Kopf hab,
ganz normal dem Unterricht nachher folgen und auch aufsteigen und weiter machen. Also in
der Schullauf.. in der schullaufbahn ganz normal fortsetzten.

I: Mhm... Guut... Wie werden die Moral bzw. die Lebensfreude der Kinder hochgehalten? Gibt
es auler der Klinikschule noch weitere Mdglichkeiten den Kindern den Krankenhausaufenthalt
zu erleichtern?

C: Ja.

I: Und gibt es auch andere padagogische/spielerische Angebote?
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C: Ja. Also es gibt ganz viel, vor allem hier im St.Anna ganz ganz viel. Wie gesagt, ich kann
nur frs St.Anna sprechen, aber hier gibt es ein breites Angebot um den Kindern den Alltag zu
erleichtern. Das beginnt bei der ah... Kindergartnerin, die aber auch nicht nur fir die Kleinen
also wirklich ned Kindergarten so wie drauen sondern die wird eher sehen als
Beschaftigungstherapeutin, die ein riesiges spielerisches Angebot hat, bastelt ... mit den
Kindern, Feste vorbereitet. Es werden heute zum Beispiel gemeinsam Adventkranze
gebunden. Es findet ein Nikolofest statt. Es ah... findet ein Faschingsfest statt. Also die sind
fur dieses Programm zustdndig. Darlber hinaus gibt es Ergotherapie, Physiotherapie,
Musiktherapie, Kunsttherapie, die a alles als Angebote zu verstehen sind. Ahm... und natirlich
ganz wichtig Psychologlnnen auf der Station. Es gibt auf jeder Station eine Psychologin, die
die Familien begleitet und als Angebot auch da ist, wenn man merkt da gibt’s einfach da kommt
jemand nicht zurecht mit dem Spitalsaufenthalt mit der Therapie, hat riesen Angste, dann sind
die Psychologinnen natirlich zustandig.

I: Mhm...

C: Aber das wird der Dr.Topf erzahlen.

I: Genau. Fiuhlen sich die Kinder wohl hier, nachdem ihr so ein...
C: Ja

I: breites Spektrum

C:Ja

I: an an Ange...

C: es gibt

I: Angeboten gibt

C: Ja. Es klingt auch hier fir auf’enstehende unverstandlich, weil ja die Therapien
schmerzhaft, belastend sind

I: Mhm...

C: lebensbedrohliche Situation ist. Dennoch wird so viel abgefangen und es ist soo viel
Menschlichkeit auch von den Arzten hier spurbar...

I: Mhm...

C:und ah... das... Viele Kinder zum Beispiel auch sagen, also es gibt sogar Kinder, die sagen
sie wo... sie flhlen sich hier sicher

I: Mhm...

C: Es gibt Kinder, die wollen lieber auch zwischendurch und sie sind ja zum Wohlfiihlen im
Spital, die dann auch sagen: Mama bitte, ich mécht lieber her. Ich fuhl mich hier sicherer und
viele, die nachher auf Besuch kommen.

I: Mhm...

C: und dann auch...

I: Wie du schon gesagt hast...

C: das wird auch so ein bisschen wie Familie auch, es ist so ein familiarer Betrieb, weil es ja

auch nicht grof zahlt ... es gibt elf Zimmer auf der Station
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I: Mhm...

C: muss man dazusagen...

I: Wie du schon gesagt hast, es ist fur uns auf3enstehende sehr nicht sehr nachvollziehbar
C: richtig.

I: weil es ist ja Leuk&mie, das Kind ist krank. Eine lebensbedrohliche
C: Ja...

I: Krankheit. Ahm...

C: Schreckensszena...

I: Allein schon Erwachsene verkraften die Tatsache Krebs

I: sehr...

C: Ja

I: schwer

C: Ja

I: Wie ist das dann beim Kind? Wie verkraftet das Kind die Tatsache, dass es jetzt krank ist
und es hat Leukamie?

C: Ich hab den Eindruck, dass die Kinder besser damit umgehen, also die sozusagen ahm...
ah... so so grundlegend hier im St.Anna sehr Wert auf Wahrheit gelegt, dass heif3t die Kinder
erfahren genauso nattrlich wie die Eltern logischerweise was sie haben, weil man auch sagt
die Therapien sind so aggressiv, dass die Kinder wissen miussen warum sie das Uber sich
ergehen lassen missen... Es wird wirklich offen gesprochen und ma hot schon den Eindruck,
dass des den Kindern einf.. vieles abnimmt und ahm... die nehmen ... das dann als gegeben

I: Mhm...

C: Die sind an diesen Alltag gewdhnt und die sind auch so, ja okay und und sehen ich hab
jetzt noch zwei Blocke, die die werden so zu Fachleuten, die kénnen dir den Blutbefund
erklaren nach einiger Zeit

I: Mhm...

C: also das merkt ma sehr, dass sie zu Spezialisten werden, das sie sehr mitmachen, das sie
den Sinn dahinter sehen und das sie ahm... das relativ oft lockerer als die Eltern nehmen

I: Mhm...
C: die Situation mit der sie jetzt einfach leben mussen.

I: Sehr gut. Ah..., jetzt komme ich zu meinem zweiten Teil, &h... zu den Tipps fiir Lehrer an
den anderen Schulen an den an den Hauptschulen, ah... Gibt es Erfahrungswerte, wie
Eltern/Lehrer/ Schiler und Freunde mit betroffenen Kindern umgehen sollten?

C: ... Auch hier wird ich sagen ist eins der wichtigsten Dinge Offenheit. Es ist zum Beispiel
so, wir als Unterstiitzung den Lehrern anbieten ziemlich am Anfang nach Diagnosestellung
ah... die Klassen zu informieren, dass heil3t wir Spitalslehrer gehen in die Schule &h... und
stehen den Kindern fur Fragen zur Verfigung, erklaren ihnen wie die Situation ist und und
lassen die Kinder dann einfach fragen und da kommen Fragen von: ,Muss sie die ganze Zeit
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liegen? Kann er dran sterben? Was darf sie essen? Durfen wir sie besuchen?” und so weiter
na...

[: Mhm...

C: Das ist a mal ein wichtiger Punkt, denke ich, dass wenn das nicht stattfindet, das war so
ein Tipp: Offenheit deshalb weil sonst Gertichte entstehen! Es ist einfach so, weil es kann sein
die Kinder sind nicht die ganze Zeit kaserniert. Es kann sein das man die im Park sieht und
dann kommt wieso? Den hab ich im Park gesehen, aber in die Schule kommen darf er nicht,
warum? Solche Dinge. Das heil}t, Offenheit, Ehrlichkeit... das ist a mal so eien wichtige Basis
um auch Gerlchte auszuraumen und um einen guten Umgang zu ermdglichen. Das zweite
was ich natirlich als Tipp oder als Wunsch irgendwie an die Schulen auf3ern wirde ware
moglichst zu schauen, den Kontakt zu halten. Es ist die Gefahr sozusagen der sozialen
Isolation relativ groR3

[: Mhm...

C: und ich hab scho erlebt, dass am Anfang viel Euphorie da ist: Ja da war ma uns kimmern
und wir werden schreiben und besuchen und dann geht das wieder in den Alltag Gber und ma
vergisst den sozusagen nicht Anwesenden und d..des tut unseren Kindern oft recht weh dann
und erschwert den Einstieg. Das heildt wichtig war, moglichst Kontakt halten in form von
verschiedenen Medien die heute moglich sind. Viele haben a Whatsapp-Gruppe in der sie
dann auch... oder es gibt die Klassen-Whatsapp-Gruppe in der sie drinnen sind. Es gibt
Austausch Uber Video, e... es sind Besuche mdglich

I: Auch...

C: bei den Kindern zu Hause, wéhrend der ganzen Zeit sind Besuche moglich, sofern man
gesund ist

I: Mhm... (38:17)
C: Man darf keinen Infekt haben und man muss vorher natirlich fragen
I: Mhm... Auch vom Kind in die Schule, oder?

C: Nein, von den... Nein, das durfen sie nicht, weil die Ansammlung an Personen zu grof} ist
und die Inf.. die die Ansteckungsgefahr fur das erkrankte Kind zu grof3 ist.

I: Okay

C: Deshalb, nicht! Ja, aber das wéare mir das wichtigste: Bitte schaut’s das ihr Kontak halten
konnt. Das erleichtert allen den Wiedereinstieg.

I: Und wie soll man sich bei einem Wiedereintritt der geheilten Kinder in die Schule verhalten?
Als Lehrer...

C: Ich wirde zuerst sagen, meistens geben das die Kinder. Erstens stehen wir zur Seite, wir
besprechen das vorher. Also es ist, wenn Lehrer in der Schule unsicher sind, wie sie mit dem
Kind jetzt tun sollen, dann begleiten wir noch, als Spitalslehrer. Das ist a mal das eine.

I: Gewahrleistet ihr auch den Wiedereintritt?
C: Ja...

I: Das heil3t

C:Ja
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I: Du hast ja vorher schon gesagt, wir gehen wenn das Kind krank wird also wenn das
festgestellt wird, gehen wir in die schule und beantworten den Mitschilern

C: Genau
I: alle Fragen
C: Genau

I: Machts ihr das dann auch beim Wiedereintritt wieder, das ihr sagts so: Euer Mitschdler ist
wieder gesund, ahm...

C: Bei Wunsch, ja!
I: Bei Wunsch, ja!

C: Bei Wunsch, ja! Also es ist so, wenn wir erfahren die Therapie ist jetzt beendet und in paar
Wochen darf das Kind wieder in die Schule gehen, von den Arzten aus, das bestimmen immer
die Arzte, dann gehen wir in die Schulen und besprechen uns mit den Kolleginnen und
Kollegen. Sagen denen z.B. ... nach Weihnachten wird’s soweit sein, die Schulerin der Schler
darf wiederkommen. Lassen wir es mal langsam starten, was meinen sie? Was war die beste
Stunde, wo’s a mal anfangen kénnten und da besprechen wir uns, wo die Lehrer sagen: Soll
ma? Oder Wir haben uns uberlegt: wir machen a Willkommensfest oder ah... ist gescheiter in
der Stunde oder was war den fur den Schiler gescheiter, wo soll er anfangen? Da besprechen
wir uns. Ja...

I: Sehr gut.

C: Eigentlich, aber sonst. | mein wie soll man umgehen, mdglichst nattrlich, mdglichst
unbefangen ah... ganz normal. Viele von unseren Schulern wollen, die sagen dann auch: ,Bitte
ja kein Aufwand betreiben, i will mi wieder reinsetzen und mitmachen.“ Also das bespricht
man vorher. Ich hatte eine Schilerin, die hat a Power-Point Prasentation gemacht, war a 15-
jahriges Madl im Poly, die ist mit dem in die Schule und hat gesagt: ,So ich fang jetzt dann bei
euch an und das wollt ich euch noch erklaren und...“ auch mdglich.

I: Mhm...

C: Ja? Und der andere wollen gar ned dartber reden. | will einfach nur drinnen sitzen und
bitte nicht anreden.

I: Ahm... Freuen sich die krebskranken Kinder (iber einen Besuch ihrer alten Lehrer oder sogar
der ganzen Klasse, hier an der Klinikschule oder auf der Station?

C: Ahm... Ganze Klasse ware nicht erlaubt!
I: Mhm...

C: Mehr als zwei oder drei Personen sind nicht erlaubt gleichzeitig. Sie freuen sich seehrr. Ja?
Sie freuen sich sehr.

I: Kommt es vor, dass die Lehrer die Kinder besuchen?
C: Ja. Ja.

I: Das heif3t, es sind grof3e Besuche nicht erlaubt?

C: Richtig!

I: Gut. Gibt es Tipps fiir Lehrpersonen fir den Umgang und die Ubermittlung der Botschaft,
dass ein Mitschuler oder eine Mitschilerin an Leukamie bzw. Krebs erkrankt ist?
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C: Wie gesagt, da gibt es uns als Hilfestellung ah... in dem wir einfach die Klasse besuchen
und mit den Kindern reden. Sonst ware ein Tipp: Schularztin miteinbeziehen, wenn es gibt
maoglicherweise Schulpsychologen, also ich hatte schon an Gymnasien vor allem ah...
Gesprache gemeinsam mit der Schulérztin in den Klassen.

I: Mhm...

C: Es gibt Lehrer, we... Also dadurch, dass wir sofort den Kontakt aufnehmen ist es moglich...
weil ich hab jetzt gedacht... ich wollt sagen es gibt viele Lehrer die verunsichert sind und sich
sehr schwer tun, wie sie damit umgehen sollen und da gibt es dann sehr wohl ahh... eben die
Mdglichkeit sich an uns zu wenden, sich an die Schularztin zu wenden und und zu einem
Vorgesprach a mal zu kommen. Ich glaube, dass das wir Spitalschule da viel abfangen
konnen, auch an Angsten oder Sorgen der Lehrer in den Schulen.

I: Und gibt es Tipps flir den Umgang mit krebskranken Kindern, die den regularen
Schulunterricht besuchen und nicht in die Klinu... Klinikschule gehen? Du hast ja aber
gesagt...

C: Das ist nicht mdglich.
I: Genau. Du hast ja gesagt...

C: Das ist nicht. Naja, da tut’'s ma jetzt leid, da kann ich jetzt wenig dazu sagen. Im AKH bei
den Hirntumorkindern sind die Behandlungen anders. Ohé... Das heilt diese Kinder haben
zwischen den Therapien oft sechs Wochen Pause in denen sie wenn’s ihnen halbwegs gut
geht, in die Schule gehen durfen.

I: Mhm...

C: Des is schwer. | find’s schwer umsetzbar. | hab immer gesehen, dass ist dann schwer, weil
die Kinder trotzdem oft mide sind und ihnen schlecht geht. Aber auch hier gibt es Spitalslehrer
mit denen man sich dann absprechen wirde.

I: Aber, hier ist das nicht moglich?

C: Hier im St.Anna bei den Leukamien ist es nicht moglich. Das heif3t die Kinder dirfen ab
dem Zeitpunkt, wo die erste Therapie beginnt bis zum Ende der letzten Therapie nicht in die
Schule gehen, weil die Ansteckungsgefahr fiir sie zu gro3 ware, aufgrund der Chemotherapie,
die sie sie bekommen.

I: Mhm...

C: Und daher, haben wir kontinuierlich diesen Unterricht sozusagen zu leisten.
I: Das entscheiden dann auch die Arzte

C: Die Arzte entscheiden. Ja!

I: Ab wann durfen sie eintreten und wann dtirfen sie weg!

C:Ja

I: Gut.

C: Genau.

I: Ah... Gibt's deinerseits noch Dinge, die du erwéhnen mdochtest, die ich vielleicht nicht gefragt
habe, was fur dich wichtig erscheint?

C: Nein.
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801 I: Nein?
802 C: Nein. Es waren sehr konkrete Fragen, alles dabei. Gibt von mir nichts mehr hinzuzugeben.

803  I: Gut. Dann bedank ich mich ganz recht herzlich! Danke firs Interview!
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